Déboguer les transitions 


« l'autisme est une façon d’être. 
l'autisme est envahissant. 

Il colore chaque expérience, 
chaque perception sensorielle, 
chaque pensée, chaque émotion 
et rencontre, chaque aspect de 
votre existence. » - Jim Sinclair 
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Introduction 


Cet outil a été créé par Isabelle Faguy, femme autiste. 


Je vous offre cet ensemble d'outils en licence CC BY-NC-SA 4.0 (voir la dernière diapositive pour la licence), afin 
de le rendre accessible au plus grand nombre de gens. N'hésitez pas à le diffuser, l’accès au savoir ne devrait 
jamais être limité en fonction du revenu disponible. 


Je vous présente un ensemble d'outils pour vous aider à trouver des solutions aux difficultés de transition des 
personnes autistes de tous âges. À cet égard, une des premières interventions à effectuer, c’est de limiter le plus 
possible le nombre de transitions à effectuer dans la journée. Les transitions occasionneront des défis pour nous 
tout au long de notre vie, parce que nos déficits sont causés par des caractéristiques qui ne changeront pas au 
cours de la vie. Par exemple, les scientifiques ont établi grâce aux techniques modernes que le cerveau des 
personnes autistes présente des différences au niveau anatomique et au niveau du fonctionnement biochimique. 
Mais il est possible pour une personne autiste d'améliorer son fonctionnement et sa qualité de vie en s’informant 
et en utilisant des stratégies, des techniques et des outils adaptés à ses besoins. 


Ce diaporama est accompagné d’un diagramme Ishikawa présentant les causes les plus probables des difficultés 
de transition. Bien que ce document soit volumineux, il n’est assurément pas exhaustif. Il est un point de départ. 


Je dirai parfois que des études scientifiques ont démontré ceci ou cela, sans mettre de citations. C’est voulu. 

Vous pouvez les retrouver en utilisant le moteur de recherche spécialisé de Google et en indiquant des mots-clés 
appropriés : http://scholargoogle.com De plus, la recherche en autisme commence tout juste à se développer, 
alors si je cite des études et que vous lisez cette présentation dans 2 ans, il y aura probablement de nouvelles 
études plus précises. Je consacre énormément de temps à la rédaction de textes et à la conception de matériel 
éducatif sur l'autisme, mais svp rappelez-vous que je suis une personne autiste, alors je n’ai pas la capacité d’à la 
fois fouiller dans la pile de plusieurs centaines d’études que j'ai lues et à la fois rédiger une tonne de contenu. 

Finalement, tout ce que je produis se veut dans la catégorie « l’autisme vu de l’intérieur » et non pas dans la 
catégorie « l'autisme vu par les chercheurs ». 


Si vous cliquez sur l'oiseau dans le coin supérieur droit des diapositives, la table des matières s’affichera. 
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Tout le monde a de la difficulté avec les ST 
transitions. Oui, mais pas également! 


Tout le monde a de la difficulté avec les transitions, à des degrés divers, 
c'est vrai. Je connais beaucoup d'adultes neurotypiques (non-autistes) qui 
ont de la difficulté à passer de leur mode de fonctionnement « fin de 
semaine » à leur mode de fonctionnement « travail » le lundi matin. 


Par contre, les personnes autistes ont de plus grandes difficultés au niveau 
des transitions, à cause de leurs déficits cognitifs, de leurs anomalies 
sensorielles et de plusieurs autres facteurs que j'expliquerai dans cette 
présentation. 


Dire à une personne autiste « moi aussi j'ai de la difficulté avec les 
transitions », si vous n'avez pas de déficits affectant votre capacité à faire 
les transitions, c’est comme si une personne myope disait à une personne 
aveugle « moi aussi j'ai de la difficulté avec ma vision ». 


Bien sûr, il y a d’autres groupes de personnes qui ont des difficultés avec les 
transitions. Ce sont les personnes qui ont des déficits en commun avec les 
autistes. Quelques exemples : déficience intellectuelle, TDA/H, troubles en 
DYS, trouble développemental du langage, traumatisme crânien, maladie 
d'Alzheimer, etc. 


Définition du problème CC BY-NC-SA 4.0 2022 


C'est sûrement un caprice ou de ST 
l'opposition 


La difficulté de transition pour les personnes autistes est présente même lorsque la 
personne a envie de faire la nouvelle tâche ou activité. Ce n’est pas une question de 
lâcher une activité plaisante pour faire une tâche ennuyante, comme ce serait le cas 
pour une personne neurotypique. 


Cependant, en cas de comorbidité de TDA/H, le problème de cesser une activité 
plaisante pour débuter une activité moins attrayante peut constituer une grosse 
difficulté. 


Et bien sûr, un petit pourcentage des difficultés de transition de la personne autiste 
peut être causé par l'envie de continuer une activité agréable ou préférée, comme 
c'est le cas pour tous les êtres humaïns. Maïs pas davantage que pour une personne 
neurotypique. Dans ces situations, on peut utiliser la bonne vieille stratégie des faux 
choix, qui soit dit en passant fonctionne avec pas mal tous les humains. Par exemple, 
avec un enfant qui veut continuer de jouer au parc, alors qu'on doit partir : « veux-tu 
te balancer ou glisser pour les 5 dernières minutes au parc? » 


Il faut aussi éviter de confondre votre impression que « cette personne autiste a l’air 
intelligente » avec ce qu'elle est réellement capable de faire. Le quotient intellectuel 
d'une personne autiste ou son « apparence d'intelligence », n'a rien à voir avec 
l'ampleur de ses déficits autistiques et des incapacités ou situations de handicaps qui 
en découlent. 
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Si tu essayais plus fort, tu y arriverais 


Il y a des choses qui sont impossibles à réussir pour les personnes autistes. D’autres choses sont 
possibles, mais avec du soutien, de l'accompagnement, des accommodements (aménagements), de la 
formation, etc. D’autres choses encore sont plus faciles pour nous que pour les personnes 
neurotypiques. Le hic, c’est que les choses dans lesquelles nous excellons sont rarement perçues 
comme importantes ou utiles et donc peu valorisées. Alors que les choses pour lesquelles nous avons 
des incapacités ou des difficultés sont habituellement celles perçues comme importantes, utiles et 
nécessaires. 


Un autre aspect, c'est que : 


1)Les personnes autistes qui « ont l'air très autistes », celles qu'on qualifie « de bas niveau de 
fonctionnement », voient leurs capacités sous-estimées. Elles sont sous-stimulées, surprotégées et 
ne développent pas leur plein potentiel. 


2)Les personnes autistes qui réussissent à masquer leurs caractéristiques autistiques, celles qu’on 
qualifie « de haut niveau de fonctionnement », voient leurs capacités surestimées et leurs déficits 
ignorés. Leur entourage personnel et professionnel exige qu’elles dépassent sans arrêt leurs 
capacités réelles. Elles se retrouvent en épuisement, ne réussissent plus à masquer et leur entourage 
disparaît, elles sont laissées à elles-mêmes au pire moment, parce que leur entourage juge que la 
personne « a décidé de ne plus se forcer » ou que « c’est une mauvaise personne ». 


La médecin, autiste et blogueuse Laina Heartharcher a publié un texte intitulé « Because I can't ». Si 
vous lisez l’anglais, il est ici : https://thesilentwaveblog.wordpress.com/2016/11/05/because-i-cant/ 


Si vous ne lisez pas l'anglais, j'ai fait une traduction libre des éléments essentiels, avec son accord, qui 
est disponible aux pages 56-57 de mon livre: 
https://archive.org/details/l-adulte-autiste/page/56/mode/2up 
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Quand tu te forces, tu réussis 


Orion Kelly, un vlogueur autiste dit souvent (reformulation dans mes mots) : « On dit souvent aux personnes 
autistes ‘ne pourrais-tu pas mettre de côté tes caractéristiques neurologiques autistiques’ ou ‘ne pourrais-tu pas 
mettre de côté tes déficits pendant le temps d'exécuter cette tâche que je veux que tu exécutes’, mais est-ce que 
vous diriez à une personne paralysée ‘ne pourrais-tu pas mettre de côté ta paralysie’ ou ‘ne pourrais-tu pas te lever 
et monter l'escalier pour une fois’ . » Et je sais qu'il y a des gens qui disent ce genre de choses à des personnes 
qui ont absolument besoin de leur fauteuil roulant. Il y aura toujours des causes désespérées. 


Je fais ici appel aux personnes qui ont juste de la difficulté à comprendre qu'une déficience invisible, c'est aussi 
une déficience. Et que les incapacités causées par une déficience invisible (par exemple les déficits neurologiques 
autistiques) sont aussi réelles que les incapacités causées par une déficience visible (paralysie). Ce qui complique 
les choses, c’est que la personne autiste peut réussir certaines choses quand elle est moins fatiguée, peu stressée / 
anxieuse et qu’elle n’est pas en surcharge sensorielle. Maïs, dès que son système nerveux est en surcharge 
(cognitive, langagière, émotionnelle, douleur et plusieurs autres facteurs), elle devient incapable de pallier à ses 
déficits. 

Temple Grandin a dit (traduction libre) : « Le problème quand tu es autiste, c’est que tu a l’air de moins en moins 
autiste, parce que tu apprends sans arrêt, tu apprends à te comporter de la manière attendue. C’est comme jouer 
dans une pièce de théâtre; je suis continuellement en train de jouer dans une pièce de théâtre. » Orion Kelly 
complète en disant que (traduction libre) : « nous masquons notre vrai soi parce que notre vrai soi rend les 
personnes neurotypiques inconfortables, nous jouons un personnage qui les rend confortables, mais ce faisant 
nous ne sommes jamais nous-mêmes et quand nous ne réussissons plus à masquer, à jouer ce personnage et que 
les gens voient notre vraie personne, ils ne veulent plus de nous ». Adam Walton a écrit (traduction libre) : « Le 
soi-disant autisme léger ne signifie pas que la personne vit/ressent/éprouve son autisme légèrement. cela signifie 
juste que VOUS vivez/ressentez/éprouvez son autisme légèrement. Vous ne savez peut-être pas combien d'efforts 
elle a dû investir pour en arriver à ce niveau. » J'ajouterais que c’est épuisant à maintenir sur le long terme. 


À noter que ces personnes réussissent à masquer leur autisme, ce qui n’est pas le cas de toutes les personnes 
autistes. Celles qui ont plus d'anomalies sensorielles sévères, qui ont une comorbidité (par exemple de déficience 
intellectuelle, de déficits langagiers ou d’alexithymie) peuvent être incapables de jouer un personnage. 
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Pourquoi aider la personne à mieux ST 
vivre les transitions? 


La difficulté à effectuer une transition peut s’observer par : un 
effondrement  autistique de type explosion (« crise »), un 
effondrement autistique de type fonte (retrait), de la négociation, de la 
résistance, de l'agitation et d’autres formes de désorganisation. C’est 
désagréable pour tout le monde, y compris pour la personne autiste! 


Les bénéfices à utiliser des stratégies, techniques et outils pour 
faciliter les transitions sont nombreux : 


. diminuer la durée des transitions, 


* augmenter la capacité de les faire de manière indépendante sans 
assistance, 


- diminuer le nombre d’effondrements autistiques et d’autres formes 
de désorganisation, 


* améliorer la confiance en soi et en sa capacité à faire des transitions, 
ce qui ultimement diminuera l'anxiété lors des transitions. 
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Les petites et les grandes transitions 


Si la personne autiste a davantage de difficulté avec les transitions depuis un certain 
temps, posez-vous la question suivante : a-t-elle vécu une grande transition récemment 
(ou actuellement)? Par exemple : un déménagement, un changement d’enseignant à 
l’école, une nouvelle intervenante, un nouveau petit frère, etc. Et pour les adultes : 
partir étudier dans une autre ville, un nouvel emploi, former un couple, déménager, la 
naissance d’un enfant, devenir donneur de soins pour son parent (ou autre proche), le 
décès d’un proche, un divorce, etc. 


l'autisme devient visible quand les demandes de l’environnement (physique et social) 
dépassent les capacités de la personne autiste. 


Quand la personne vit une grande transition, elle n’est pas en mesure de gérer aussi 
bien que normalement les petites transitions. Il faut alors minimiser le nombre de 
petites transitions, mais aussi toutes les exigences et attentes qu’on a envers la 
personne. Et mettre en place ou réutiliser des stratégies, techniques et outils dont la 
personne n’a pas besoin normalement ou qu'elle utilisait lorsqu'elle était plus jeune. 

Certains intervenants nomment cela « une régression ». Je préfère nommer cela « un 
dépassement des capacités de la personne qui nécessite un ajustement des attentes à 
un niveau réaliste en fonction de la situation ». La personne conserve son expérience 
de vie, alors si le stress et les défis de la grande transition peuvent être surmontés, elle 
retrouvera un niveau de fonctionnement semblable à celui d'avant la grande transition. 
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Difficultés cognitives 


J'ai regroupé les difficultés cognitives qui 
peuvent nuire aux transitions en À 
catégories 


* Déficit de cohérence centrale 
+ Communication 

° Planification et organisation 

* Incapacités liées à la mémoire 
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Difficultés cognitives 


Les déficits cognitifs sont très handicapants. Un type de déficit cognitif 
méconnu est le déficit au niveau des fonctions exécutives. Personne ne 
s'entend sur le nombre exact de fonctions exécutives ni sur la manière 
de les catégoriser. Alors, je vous présente mon classement personnel, 
en fonction de mon vécu de personne autiste et des articles scientifiques 
et des livres de psychologie et de psychiatrie que j'ai lus. 


Les fonctions exécutives contrôlent et gèrent les pensées et les actions. 
Plusieurs fonctions exécutives doivent être utilisées pour réussir une 
transition, c'est pourquoi je prends la peine de vous les introduire. 


Quand on a un déficit au niveau des fonctions exécutives, on peut 
sembler désorganisé, paresseux, inconstant, distrait ou incompétent. La 
personne n’a pas nécessairement un niveau de difficulté identique pour 
chacune des fonctions exécutives. IL est possible de compenser en 
partie ses déficits des fonctions exécutives par de l'information, de la 
formation, de l'encadrement, des outils, des stratégies, des logiciels, 
etc. 
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Les fonctions exécutives 


Fonctions liées à l’organisation : 


+ La planification : classement, détermination d'objectifs, pouvoir se projeter dans le futur, estimer 
correctement le temps requis, déterminer l’ordre d'exécution des étapes ou des tâches, gestion du 
temps, ajustement de son rythme d'exécution en fonction du temps alloué, calculer les durées. 


- L'intelligence fluide : résolution de problèmes, raisonnement. 


+ La mémoire : mémoire de fonctionnement, capacité de se souvenir des informations nécessaires à 
l'exécution de la tâche, etc. 


* Le contrôle de l’attention : ne pas se laisser distraire. 
Fonctions liées à la régulation : 


* L'inhibition cognitive : suppression des pensées inappropriées et résistance aux interférences de 
l'information non pertinente. 


*. l'initiation des actions : commencer la tâche à exécuter. 


+ Le contrôle des actions et la régulation des émotions : suppression des actions inappropriées, 
modulation des actions et des réactions émotives, capacité de persévérer sans gratification 
instantanée. 


* La complétion des actions : terminer la tâche, atteindre les objectifs. 


* La flexibilité mentale : capacité de passer d’une tâche à une autre, s’ajuster aux changements de 
l’environnement et aux imprévus, flexibilité d’information en mémoire de travail, flexibilité face aux 
stimuli environnementaux. 
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Les types de mémoire 


Lhumain possède plusieurs types de mémoires 


° La mémoire de travail : mémoire à court terme, qu’on 
utilise entre autres pendant l'exécution d’une tâche. 


° La mémoire sémantique : mémoire des connaissances 
générales, par exemple nos idées, nos connaissances à 
propos du monde, les définitions de concepts abstraits, etc. 


° La mémoire épisodique : mémoire des événements vécus 
et de leur contexte, par exemple la date, le lieu, l’état 
émotionnel ressenti pendant l'événement. 


° La mémoire procédurale : mémoire des gestes qu’on fait 
automatiquement, du « savoir-faire ». 


° La mémoire perceptive : mémoire des perceptions 
sensorielles. 
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La personne autiste et la mémoire 


Comme pour la plupart des caractéristiques cognitives, 
nos capacités de mémoire sont en dents de scie. La 
personne autiste peut avoir une capacité bien au-dessus 
de la moyenne pour un type de mémoire et un déficit 
sévère pour un autre type de mémoire. 


Par exemple, j'ai une excellente mémoire épisodique et je 
peux donc raconter exactement un événement dont j'ai 
été témoin, même longtemps après. Mais je peux 
descendre trois fois à la cuisine avant de remonter avec 
un verre d’eau, parce que j'ai très peu de mémoire de 
travail. Et je dois faire énormément plus de répétitions 
pour mémoriser une séquence de mouvements, d'actions 
ou d'étapes d’un processus. 
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Déficit de cohérence centrale 


La cohérence centrale, c’est la capacité du cerveau de comprendre le sens global d’une 
situation (d’un paysage, d’un objet, d’une photographie, etc.) à partir de toutes les 
informations qu'il perçoit à propos de la situation. 


Autrement dit, c’est la capacité de faire rapidement des liens entre une grande quantité de 
détails et de déterminer ce que l’ensemble de ces détails signifie. Paradoxalement, nous avons 
besoin de comprendre l’ensemble d’une tâche/activité avant de la débuter. Comme l’a dit Nele 
Muylaert (traduction libre) : « Parfois, je ne peux débuter une tâche parce que je n'arrive pas 
à la saisir dans son ensemble. Cela m'amène à me faire tellement de scénarios dans ma tête 
que je me retrouve en ‘shutdown’. Cela veut dire que je ne peux jamais commencer la tâche et 
encore moins la finir. » 


Des études scientifiques ont démontré que les personnes autistes ont un déficit de cohérence 
centrale. C'est-à-dire qu’elles ont besoin de beaucoup plus de temps qu’une personne 
neurotypique pour effectuer ce genre d'évaluation. 


Je me suis souvent aperçu qu'il me fallait plus de temps que les autres personnes présentes 
pour me faire une idée à propos d’une situation. J'ai effectivement un déficit à ce niveau et 
beaucoup d'adultes autistes témoignent que même étant devenu des adultes d'âge mûr, ils 
sont encore en situation de handicap au niveau de la cohérence centrale par rapport aux 
personnes neurotypiques de leur âge. Donc, même si l'expérience de vie et le fait d’avoir vécu 
ou observé de nombreuses situations nous permet d'évaluer plus rapidement et avec plus de 
précision le sens global des situations, cela reste difficile pour nous tout au long de la vie. Les 
prochaines diapositives vont expliquer en quoi ça affecte les transitions. 
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La personne autiste et les dossiers 


Un grand nombre de personnes autistes décrivent « ne pas être capables d’avoir 
en tête les informations de deux dossiers en même temps ni d'agir sur deux 
dossiers en parallèle ». Mon hypothèse est que cela est possiblement causé par 
une combinaison d’un déficit de mémoire de travail et de déficits au niveau de deux 
fonctions exécutives : l’inhibition cognitive (résister aux interférences de 
l'information non pertinente) et la planification (classement, priorisation, ordre 
d'exécution, objectifs, gestion du temps, etc.). 


Passer d’un dossier à l’autre est très compliqué pour nous. Il nous faut beaucoup 
plus de temps pour « ranger en mémoire à long terme » les informations à propos 
de l’état de la tâche actuelle (ce que j'ai fait, ce qu'il reste à faire, ce que j'ai appris 
de nouveau à propos de comment mieux effectuer la tâche, etc.) et pour récupérer 
en mémoire les informations à propos de la prochaine tâche. J'ai l'impression que 
c'est en partie dû à notre difficulté à filtrer les détails importants de ceux inutiles, à 
notre difficulté à avoir une vision d'ensemble et à fonctionner avec des « à peu 
près ». La personne autiste ne réussira pas à reprendre la tâche plus tard si elle a 
mémorisé « à peu près » où elle était rendue dans son exécution et les autres 
informations importantes. Alors, elle doit mémoriser (et ensuite se remémorer) une 
quantité colossale d'informations pendant une transition. 
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La personne autiste et les dossiers 


Pour pallier à la difficulté de passer d’un dossier à un autre, j'essaie 
d'organiser mes journées en 2 ou 3 longs blocs de travail, plutôt qu’en plein 
de petits blocs de travail. 


Pour pallier ma difficulté de gérer plusieurs dossiers en parallèle, j'essaie de 
m'impliquer dans un seul gros projet à la fois. Ce projet est soit un projet 
personnel, soit un projet de bénévolat/travail/études. Ce qui implique que je 
n’entreprends pas pendant la même période un gros projet personnel et un 
gros projet au travail. 


Parfois, il est possible de combiner des dossiers. Par exemple, j'ai combiné 
mes dossiers « relations interpersonnelles » et « bénévolat ». C'est-à-dire 
que mes ami(e)s sont aussi mes collègues de bénévolat et ainsi je n’ai pas à 
prévoir de plages horaires distinctes pour mon bénévolat et pour passer du 
temps avec des ami(e)s. Et quand j'ai fait un retour aux études en 2017, je 
me suis installée à la résidence étudiante du cégep. Ainsi, mes camarades 
de cégep étaient les mêmes personnes que mes colocataires, ce qui limitait 
le nombre d'informations à gérer et de personnes à fréquenter. 
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La voie unique et la perception ST 
fragmentaire 


Il est souvent difficile de comprendre une situation quand on en a une perception fragmentaire et qu’on 
doit composer avec des délais importants de traitement de l'information sensorielle et émotive. La 
plupart du temps, ce n’est qu’en soirée, quand j'ai enfin du temps libre pour réfléchir aux événements 


de la journée, que je peux : 

- comprendre tel commentaire ou telle expression faciale, 

- identifier l’objet qui a passé dans mon champ visuel pendant que je réfléchissais, 

- identifier les émotions que j'ai ressenties tout au long de la journée, etc. 

Dans le rythme effréné de la journée, je dois me contenter d’essayer de m'attarder aux éléments qui 
semblent prioritaires parmi : 

- les stimuli sensoriels (incluant la communication), 

- mes pensées (incluant mémoriser et trouver des informations dans ma mémoire), 


- les actions à effectuer (mouvements, tâches). 


Mon cerveau n’a guère de temps de traitement disponible durant la journée pour s'intéresser à des 
choses aussi futiles que mon ressenti émotionnel. Oui, il y a une pointe de sarcasme dans cette phrase, 
parce que c’est souvent ce qui fait croire aux gens que je suis « insensible » ou « froide ». Je n’ai pas 
le temps de m'attarder à vivre mes émotions et encore moins à les identifier ou à agir en fonction 
d'elles. Je n’ai pas assez de capacité cognitive pour évaluer en parallèle les aspects logiques et émotifs. 


C'est une des raisons pour lesquelles nous avons tendance à « l’hyperfocus », à être très concentré 
quand nous effectuons une tâche ou une activité. C’est difficile pour nous de cesser cette occupation 
pour passer à une autre, parfois même avec de l’aide d’une personne ou d’un objet pour nous avertir 


qu'il est temps de passer à autre chose. 
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Bien des adultes autistes trouvent que leur vécu ressemble à ce que les 
psychiatres nomment « déréalisation » et « dépersonnalisation ». C'’est-à- 
dire une sensation de détachement de son corps ou ses processus mentaux, 
pendant laquelle la personne a l'impression de vivre dans un rêve ou d’être 
un observateur de sa vie. 


Bien des personnes autistes sont incapables d'identifier et de nommer leurs 
émotions (alexithymie). Par contre, l’alexithymie n’est pas propre aux 
autistes et ce ne sont pas toutes les personnes autistes qui en sont atteintes. 


Ce n’est que dans la vingtaine avancée que j'ai commencé à être capable de 
comprendre mes émotions, parce que j'avais enfin un peu de disponibilité de 
temps de cerveau en soirée. Ce n’est qu’à la mi-trentaine que j'ai enfin cessé 
d’avoir l'impression d’être continuellement en décalage par rapport à 
l’environnement matériel et à mon corps (sensation de dépersonnalisation). 
Parce que j'avais enfin assez d'expérience de vie, j'avais vécu suffisamment 
de situations variées, pour être capable de mieux identifier les priorités à 
traiter dans le feu de l’action parmi les informations sensorielles, mes 
pensées, mes émotions et les choses à exécuter (mouvements, tâches). 
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En psychologie du développement, il y a un concept qui se nomme la permanence de l’objet. Il 
s’agit d’une connaissance que les enfants commencent à acquérir entre 8 et 12 mois. L'enfant qui a 
acquis la connaissance de la permanence de l’objet sait qu'un objet ou une personne qui sort de son 
champ de perception (vue, ouie, toucher, odorat...) continue d’exister. 


Je sais que même si je ne trouve plus mon trousseau de clés, il continue d'exister. Et que quand mes 
ami(e)s ne sont pas avec moi, ils continuent d'exister. Maïs, j'ai quand même d’une certaine façon un 
déficit au niveau de la permanence de l’objet. Beaucoup d’autres auteurs autistes ou ayant un TDA/H 
décrivent aussi cette même difficulté : nous oublions que les autres personnes et les objets existent 
quand nous ne les voyons pas assez souvent. 


Par exemple, j'ai un ami autiste avec qui j'aime particulièrement avoir de longues conversations et lui 
aussi aime nos conversations. Malgré tout, cela fait plus de 2 ans que nous n'avons pas eus de 
conversation, parce que ni lui ni moi ne pensons à téléphoner à l’autre. Au fil des ans, nous avons eu 
plusieurs de ces longs moments sans nous parler pour la seule raison que nous n’avons pas pensé à 
téléphoner à l’autre. De la même façon, j'oublie de laver la vaisselle, parce que je passe le plus gros 
de mon temps au 2e étage de mon appartement et donc je ne vois pas que le bac à vaisselle déborde 
de vaisselle sale. Mon intervenante pourrait penser que je suis paresseuse ou que je refuse de laver 
la vaisselle par opposition. Pourtant, ce n’est pas du tout le cas. J'oublie de la laver parce que je ne 
la vois pas. Pour la laver, je dois boucler une case horaire dans mon agenda. Pareil pour la lessive, 
entretenir mon potager (tâche que j'adore pourtant faire), etc. Et même... pour appeler mes ami(e)s. 


Ma théorie est que comme mon cerveau est capable de s'occuper de traiter une seule information à 
la fois, tout ce qui ne génère pas d’entrées d'informations dans mon flux de pensée devient pour ainsi 
dire inexistant, comme si je n’avais pas acquis la permanence de l’objet. 
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Si vous pensez que la personne est aux prises avec une perception à voie unique ou fragmentaire, 
voici des pistes de solution : 


+ Ne pas essayer de faire accomplir deux choses en même temps par la personne. 


- Utiliser un agenda ou un autre outil visuel et y noter absolument tout ce que la personne doit faire. 
Pour un agenda papier, il faut en choisir un à grandes cases pour pouvoir noter même les tâches 
qui vont prendre 5 minutes à faire. 


Donner une information à la fois et attendre que la personne ait terminé l'exécution de son action 
ou qu'elle ait terminé de réfléchir avant de donner d’autres informations. 


Prévoir plus de temps pour l'exécution de la tâche ou activité, afin de pouvoir prendre le temps de 
s'arrêter pour donner de l'information ou des instructions au fur et à mesure. 


Noter les informations pertinentes à la tâche par écrit (ou pictogrammes), la personne pourra ainsi 
s'y référer au besoin, ce qui favorisera l’autonomie. 


Pour l’exécution de tâches importantes, favoriser les moments où il y a moins de distractions 
prévisibles (humains, animaux, sonnerie de la porte, appels téléphoniques, textos, etc.) et les 
moments où la personne n’est ni fatiguée ou ni surcharge. 


Diminuez ou éliminez tous les stimuli sensoriels non nécessaires à l’exécution de la tâche. Par 
exemple : porter des bouchons, un casque antibruit, des lunettes soleil, des gants, diminuer 
l'intensité de l'éclairage, etc. 


Si la personne a peur de ne plus pouvoir voir un objet (toutou, téléphone, etc.), on peut prévoir un 
« tapis d'attente » et y placer l’objet qu’on doit laisser en attente pendant la prochaine 
activité/tâche. Rassurez la personne que l’objet va nous y attendre. 
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Le besoin de détails 


Nous avons besoin de détails. De beaucoup plus de détails que vous pouvez 
l’imaginer! Bien plus que le niveau de détails que vous trouvez « raisonnable » 
en fonction de vos besoins à vous. Si nous n'avons pas assez de détails, lorsque 
tel stimulus sensoriel, tel imprévu ou telle interaction sociale surviendront, nous 
ne saurons pas comment l’interpréter et cela pourra nous faire paniquer. 


Deux des raisons pour lesquelles nous avons besoin de détails sont notre lenteur 
de traitement et notre perception fragmentaire de l’environnement. A cause de 
ces facteurs, nous pouvons difficilement réagir aux imprévus en temps réel. 

Nous avons donc besoin de connaître à l'avance exactement ce qui devrait 
normalement se passer dans la situation, mais aussi ce qui pourrait de se 
produire : les erreurs que l’on risque de faire, les incidents qui risquent de 
survenir, les bris d'équipements possibles, les fournitures qui devront être 
renouvelées, etc. 


En connaissant ces informations, nous pouvons réfléchir à l'avance à comment 
nous devrions réagir à tout ce qui risque de se produire et préparer des scripts 
qui nous permettront de réagir rapidement, de ne pas nous retrouver bloqués à 
une étape, ainsi que d'éviter des blessures, des bris matériels ou des 
effondrements autistiques. 
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Le besoin de détails 


Par exemple, si je sais à l'avance que le siège sur lequel je devrai rester assise sera 
froid et qu'il y aura beaucoup de bruit, je pourrai apporter un coussin isolant et des 
bouchons pour mes oreilles. 


Ou si je sais à l’avance qu'il faudra huiler la machine aux 3 heures, je pourrai 
m'assurer de savoir où se trouve le contenant d'huile, d’avoir lu la procédure de 
lubrification du manufacturier et de m'être informée où je dois aller pour obtenir un 
nouveau contenant d'huile quand celui-ci est vide. Un exemple d'explications claires 
et précises 


Tu jettes le vieux contenant dans cette poubelle pour les résidus dangereux, tu 
remplis ce formulaire, voici un exemple du formulaire rempli correctement, tu 
apportes le formulaire rempli au local 332, qui est ici et le magasinier, le voici il 
se nomme Jacques, te donneras un nouveau contenant. Avec toutes ces 
informations en tête, je pourrai me préparer et faire plus facilement la transition 
de la tâche « opérer la machine » à la tâche « effectuer l'entretien de la 
machine ». 


Il en va de même pour les interactions sociales prévisibles. Par exemple, vous pouvez 
dire à votre nouvel employé autiste : « quelques fois par semaine, le contremaître 
viendra s'informer si tout va bien, ce qu'il veut savoir quand il pose cette question, 
c'est s’il y a eu des bris ou pannes d'équipement. » 
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Le besoin de structure et de cohérence 


Il y a toutes sortes de choses qui nous causent beaucoup de stress à cause de nos 
déficits cognitifs. Entre autres : les incongruences, les impossibilités, l'orientation dans 
le temps, l'orientation dans l’espace, les transitions, le manque de structure, le manque 
de cohérence. 


Il y a aussi tout l'aspect imprévisible et non structuré des interactions sociales et des 
conversations. Quand vous parlez avec votre client ou avec votre proche autiste, 
structurez la conversation d’une manière logique et utilisez une communication explicite 
et factuelle. 


Utilisez des diagrammes pour illustrer et rendre concrets les concepts et notions 
abstraits. 


Notre mode de pensée axé sur les détails implique que nous devons observer et analyser 
consciemment chaque détail d’une situation avant de pouvoir nous en faire une idée 
d'ensemble et avant d’être capables de réagir à la situation. Le monde réel étant 
totalement imprévisible, parce qu'il est chaotique, beaucoup de personnes autistes s’y 
sentent en danger perpétuel. 


Rendre le monde réel plus prédictible peut contribuer à baisser le niveau de stress de la 
personne autiste, favoriser un abaïissement de ses mécanismes de défense et lui donner 
plus de disponibilité mentale et affective pour participer à des interactions sociales. 
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Le besoin de structure et de cohérence 


Je vous encourage fortement à poser des questions aux adultes autistes sur les groupes Facebook 
tels que l'excellent groupe « Ask Autistic Adults - Resource for Parents of Autistics » qui compte 
35 000 membres. Si vous ne comprenez pas l'anglais, vous pouvez utiliser Google Traduction. 


Il y a quatre niveaux sur lesquels on peut agir pour rendre le monde plus prédictible. Voici les 
grandes lignes. 


* Au niveau sensoriel, pensez à limiter les sources de surcharge sensorielle et à pallier les 
anomalies sensorielles. 


+ Au niveau social, cessez d'insister sur la spontanéité. Elle est incompatible avec notre style de 
pensée et nos déficits cognitifs. Acceptez que la personne utilise des scripts d'interactions et 
faites des efforts pour être prévisible dans vos interactions avec la personne autiste. 


* Au niveau cognitif, acceptez que la personne ait besoin d'horaires, de séquences, de routines, 
même si elle est incapable de les créer et de les utiliser sans soutien. Expliquez le 
fonctionnement du monde d’une manière très concrète et logique. Utilisez des schémas et 
d’autres visuels pour expliquer. 


* Au niveau de la communication, n'hésitez pas à recourir aux formes de communication 
alternatives et augmentatives. Utilisez vous-mêmes ces formes de communication, pour 
montrer par l'exemple que toute forme de communication est valide. Nommez clairement vos 
besoins, vos attentes et vos intentions. 


Voyez les diapositives « La difficulté de gérer l’inattendu ou l'inconnu » et « Le besoin de sens 
et de compréhension » pour plus d'explications sur ce sujet. 
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Communication 


Même les personnes autistes qu’on dit « verbales » et celles qui ont accès à 
une méthode de communication alternative et augmentative efficace (par 
exemple un logiciel de synthèse vocale basé sur des pictogrammes) peuvent 
avoir de la difficulté à comprendre les instructions pour exécuter une tâche. 
Elles peuvent aussi avoir de la difficulté à poser des questions pour obtenir 
l'information nécessaire. 


Beaucoup de personnes autistes communiquent principalement via des scripts. 
C'est mon cas et pourtant les gens s’imaginent que je suis capable d'improviser 
une conversation. J'en ai l’air parce que j'ai 45 années de pratique et que j'ai 
développé des centaines de scripts de conversations et d'interactions sociales. 
Et que chacun de ces scripts est sous la forme d’un logigramme qui comporte 
des dizaines de boîtes d'options. Cela les rend plus flexibles en fonction des 
« imprévus prévisibles ». Malgré tout cela, je me retrouve souvent incapable 
de communiquer ma pensée ou mes besoins ou de poser des questions, parce 
que la situation est trop imprévisible et aucun de mes scripts n’y correspond. 


Les personnes autistes ont de la difficulté à réagir rapidement à des choses 
imprévues, y compris aux tournures de conversation imprévues. 
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Difficultés d'expression verbale 


Voyez la diapositive précédente. 


Que la personne soit normalement verbale ou pas, si elle a de la difficulté à effectuer une transition, prévoyez un 
moyen de communication alternatif. Il est possible que son moyen de communication habituel soit trop 
compliqué à utiliser en situation de stress. 


Si on me demande de changer de tâche/activité, maïs que la nouvelle tâche/activité me fait peur, je ne serai 
probablement pas capable de le nommer verbalement. Je pourrais peut-être réussir à pointer un pictogramme 
de peur par contre. Il en va de même pour un état de fatigue avancé (besoin de repos) ou un état de surcharge 
sensorielle (besoin d’une stratégie de régulation). 


Si la personne n’a pas de moyen efficace pour exprimer ses peurs, sa fatigue, sa douleur, sa surcharge 
sensorielle, un besoin d'information supplémentaire et tout autre facteur présenté dans ce diaporama, vous 
pourriez penser qu'elle est en train de « s'opposer », de « refuser de faire la tâche », alors qu’en fait elle a 
besoin d'aide, mais est incapable de la demander. 


Soyez créatif et flexible en matière de communication. Acceptez toutes les formes de communication comme 
étant également valides. Prévoyez plusieurs méthodes alternatives de communication : une précise et 
complexe, une plus simple, mais encore assez précise, une pas précise du tout, mais ultra simple (par exemple 
un pictogramme « pause » qui permet à la personne de décompresser un peu et d’ensuite être capable 
d'utiliser à nouveau une méthode de communication plus précise pour exprimer pourquoi « elle s'oppose »). 


Si vous manquez d'idées de méthodes de communication alternatives, faites une recherche sur l'excellent 
groupe Facebook « Ask Me, l'm an AAC user! (24 Hour Rule!) : 
https://www.facebook.com/groups/456220758119314 Si vous avez un proche ou un client autiste, je vous 
recommande fortement de rejoindre ce groupe et de vous donner pour objectif de lire une question et ses 
réponses par jour. Des personnes « non verbales » pour toutes sortes de raisons (déficits physiques, déficits 
cognitifs, autisme, déficience intellectuelle, maladies diverses et santé mentale) y répondent aux questions sur 
tout sujet en lien avec les méthodes de communication alternatives et augmentatives. 
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Lenteur de traitement 


Voyez aussi les diapositives « La lenteur de traitement des perceptions 
sensorielles » et « La voie unique et la perception fragmentaire ». 


Pour beaucoup de personnes autistes, il est difficile ou impossible de 
percevoir des stimuli de plusieurs sens en même temps. Par exemple, si 
quelqu'un me parle et que je suis face à une fenêtre, et qu'un objet ou 
une personne traverse le paysage, je n’'écouterai plus ce que mon 
interlocuteur me dit. 


Par conséquent, il est difficile pour nous de comprendre des instructions 
ou des conseils qu’on nous dit pendant que nous effectuons une tâche. 

Nous devons cesser ce que nous sommes en train de faire, tant 
physiquement que cognitivement, pour pouvoir écouter. Nous avons 
besoin d’aide pour trouver un point d'arrêt dans l'exécution de la tâche, 
pour nous permettre d’être disponibles à écouter ce que vous avez à 
nous dire. Et cela demande de prévoir plus de temps pour effectuer la 
tâche, pour avoir le luxe de pouvoir prendre le temps de cesser 
l'occupation quand vous voulez communiquer avec nous. 
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Beaucoup de personnes autistes ne pensent pas en mots. Certaines personnes 
autistes pensent en images, d’autres en vidéos, d’autres en concepts purs, etc. Donc, 
quand vous nous donnez des instructions verbalement ou que vous essayez de nous 
parler pour nous faire stopper une tâche ou une activité, nous devons d’abord 
interpréter vos paroles, puis convertir vos mots vers notre manière de penser. Cela 
induit un délai de compréhension, en plus du délai de perception sensorielle auditive. 


Si la personne ne pense pas en mots, essayez de trouver une manière de lui 
transmettre l'information nécessaire à l'exécution de la tâche ou de l’activité 
directement dans son mode de pensée. Ainsi, vous ne vivrez pas l’exaspération de 
répéter 50 fois de longues instructions. Et nous ne vivrons pas le découragement de 
ne pas comprendre parce que la personne nous débite trop rapidement l'information 
par rapport à notre vitesse de « traduction » de vos mots vers notre mode de pensée. 


+ Si la personne pense en images, utilisez des pictogrammes ou des photos. 


« Si la personne pense en vidéos, il y a toutes sortes de tutoriels vidéos disponibles 
gratuitement sur Internet. 


« Si la personne pense en concepts, ce qui est mon cas, je n’ai pas encore trouvé de 
solution miracle, mais des instructions écrites détaillées, une séquence de photos ou 
un tutoriel vidéo sont tous des moyens qui m'aident. 
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Compréhension concrète 


Les personnes autistes ont habituellement un mode de pensée concret. Ça ne signifie pas que 
nous sommes incapables de nous intéresser à de choses « abstraites », mais plutôt que peu 
importe à quoi nous réfléchissons, nous le faisons d’une manière différente de celle des 
personnes neurotypiques. Un de mes intérêts spécifiques, c’est de discuter des diverses 
cosmogonies, sujet abstrait s’il en est un. 


Par exemple, notre mode de pensée concret est ce qui entraîne que les explications qui 
comprennent des diagrammes, des photos et d’autres visuels sont plus faciles à comprendre pour 
une majorité de personnes autistes. 


Mais il y a d’autres façons de donner des explications concrètes. Par exemple, si vous 
m'expliquez pourquoi il faut tenir la pièce de bois à tel angle quand je la passe dans la machine, 
ça m'aide à mieux comprendre. Et ça même si vous me l’expliquez verbalement. Ce qui m'aide 
dans cette situation, c'est que mon cerveau pourra comprendre la relation entre la lame de la 
machine et l'orientation des fibres de bois et en quoi cela affecte l'efficacité de la coupe et la 
sécurité de l'opération. Une personne qui a une pensée concrète a besoin de ce genre 
d'information pour pouvoir comprendre comment placer le morceau de bois dans la machine. 
Elle ne comprendra pas juste en se faisant dire de placer le morceau à tel angle. 


Les personnes qui ont une déficience intellectuelle ont aussi habituellement un mode de pensée 
concret. J'ai toujours trouvé étrange que les intervenant(e)s leur donnent le moins d'explications 
possible, car elles ont justement besoin d’une explication complète. C’est ce que je faisais en 
tout cas quand je leur enseignais au centre d’alphabétisation, je leur donnais le même type et 
détail d'explications dont j'ai besoin pour fonctionner et cela fonctionnait aussi pour elles. 
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Certaines personnes autistes, c’est mon cas, font aussi de l’aphantasie (incapacité à l'imagerie 
mentale). C'est-à-dire que si vous me demandez d'imaginer une pomme, je ne peux pas voir une 
pomme dans ma tête. Je peux seulement réfléchir aux caractéristiques d’une pomme : fruit à chair 
plutôt ferme, parfois sucrée, parfois acide, plusieurs couleurs possibles, etc. 


Je pense que mon aphantasie contribue à l'aspect très concret de ma pensée. En effet, si vous 
pouvez vous imaginer n'importe quelle pomme au hasard et en voir l’image dans votre tête, vous 
venez de généraliser le concept de pomme (une pomme représente toutes les pommes) et par le fait 
même la pomme devient très abstraite pour vous. Quand on me demande de m'imaginer une pomme, 
je vais poser toutes les questions nécessaires pour pouvoir naviguer parmi ma carte mentale du 
concept « pomme », sa forme, sa texture, couleur de la peau, couleur de la chaïr, odeur, goût, etc. 


J'ai compris très tard ce qu'est une transition. J'étais déroutée par les transitions parce que je ne 
comprenais pas ce que ces moments étaient. C'était « rien » pour mon cerveau concret. Qu'est-ce 
qu'on fait présentement? Rien, on s’en va à la prochaine activité. Surtout si la transition prenait un 
certain temps, par exemple s’il fallait un déplacement ou ranger du matériel auparavant. D'ailleurs, 
ajoutez une étape « sortir le matériel » et une étape « ranger le matériel » dans l'explication des 
étapes de l’activité quand cela s'applique, ainsi cela n’allonge pas la transition, cela fait partie de 
l’activité. Gardez les transitions courtes si elles déroutent la personne. 


Pour aider un enfant à comprendre qu'on doit partir bientôt pour l’école, on pourrait utiliser un 
indice comme placer son sac d’école bien en vue. Ou son toutou pour indiquer l’heure du coucher. Il 
peut aussi s’agir d’un objet n'ayant apparemment pas de lien avec la transition à effectuer, mais qui 
est utilisé pendant cette transition ou pendant toutes les transitions difficiles. Lobjet devient alors 
l'indice que l’on fait une transition. La transition devient elle-même une activité compréhensible 
pour un cerveau orienté sur le concret : tenir cet objet. 
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Difficulté à faire des liens 


Souvent, les gens croient que nous ne voulons pas faire la tâche, alors que nous 
ne comprenons pas les liens entre les diverses étapes de la tâche ou entre la 
tâche actuelle et la tâche vers laquelle on nous demande de transitionner. 


La personne autiste a besoin d’une forme de continuité quelconque et passer 
d'une activité/tâche vers une autre qui n’a aucun lien apparent pour elle avec 
l’activité/tâche en cours, c'est déroutant. S'il y a un lien entre les deux 
activités/tâches, expliquez-le. S'il n’y en a pas, expliquez pourquoi il faut passer à 
la nouvelle activité/tâche. 


Demandez à la personne autiste si elle comprend pourquoi il faut cesser la tâche 
actuelle? « Peux-tu m'expliquer pourquoi il faut cesser de jouer et aller attendre 
l’autobus? » Si elle comprend pourquoi il faut commencer la tâche suivante? Si 
elle comprend pourquoi il faut faire cette tâche? Qu'est-ce que ça va lui apporter, 
à court, moyen ou long terme? Et si ça ne va rien lui apporter, pourquoi doit-elle 
la faire? 


Est-ce une obligation légale? Sait-elle ce que ça signifie? Est-ce une tâche 
urgente? En quoi est-ce urgent (plus urgent que la tâche actuelle)? Est-ce une 
tâche prioritaire (plus importante)? En quoi est-ce prioritaire (plus important que 
la tâche actuelle)? 
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Difficulté à faire des liens 


Essayez d'avoir cette discussion avant même le début de la journée, voire 
plusieurs jours à l’avance. Une personne autiste qui s’est désorganisée, qui 
est en effondrement autistique, n'est plus en mesure d’avoir une 
conversation logique et rationnelle. 


Ayez cette conversation avec la personne même si vous croyez qu'elle 
comprend pourquoi il faut faire la transition. Les gens imaginent souvent 
que je comprends, même quand je supplie qu’on m'explique. « Tu sais très 
bien, tu veux juste t’opposer! » Et bien non, quand je demande des 
explications, c'est parce qu'il y a quelque chose que je ne comprends pas. 
Et oui, il me faut parfois une quantité d'informations et un niveau de détail 
qui vous semblent exagérés. Cette quantité d'informations et ce niveau de 
détail sont nécessaires à mon cerveau pour qu'il soit en mesure de débuter 
la nouvelle tâche. 


Je vous garantis à 100% que ce sera moins long et moins épuisant de 
prendre le temps de m'expliquer que d'essayer de me contraindre à 
commencer une tâche que je ne comprends pas (comment faire, pourquoi le 
faire, etc.). Voyez aussi les diapositives « Difficulté à prioriser ». 
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Planification et organisation 


Les personnes autistes ont habituellement un déficit d'au moins une fonction exécutive 
(voir la diapositive « Les fonctions exécutives » au début du diaporama) et même 
plusieurs. Les personnes qui ont des déficits au niveau des fonctions exécutives ont des 
difficultés sévères et même des incapacités totales au niveau de la planification et de 
l’organisation. La personne autiste peut donc être sincèrement incapable de planifier et 
d'organiser sans accompagnement, soutien, information ou formation. Et ça, même si 
elle est capable de faire du calcul intégral et différentiel ou d’autres choses qui seraient 
plus difficiles à exécuter pour vous que la planification et l’organisation. Chaque 
personne a des forces et des faiblesses. Les personnes qui ont des déficits ont des 
faiblesses sévères et même des incapacités totales. Ce n’est pas une question de « ne 
pas assez se forcer » ou « de paresse ». 


Un phénomène sur lequel je veux attirer votre attention et qui affecte autant les 
personnes autistes que celles qui ont un TDA/H, c'est la difficulté de faire quelque chose 
pendant qu'on attend qu'une tâche/activité se produise. Je vais donner un exemple 
concret. Quand j'ai un rendez-vous avec ma psychiatre à 13 heures, souvent je suis 
incapable de faire quoi que ce soit en avant-midi. C’est comme si mon cerveau était 
occupé à se préparer à la rencontre et qu'il avait peur d'oublier de partir à temps ou 
d'oublier d'apporter mes clés, etc. Notre cerveau est capable de traiter une seule chose 
à la fois. Alors si une tâche/activité est importante, mon cerveau reste coincé sur cette 
tâche/activité, même si elle est prévue beaucoup plus tard dans la journée. 
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Planification et organisation 


Il y a un autre aspect à ce phénomène : la difficulté de passer d’une tâche à une autre. Avant de 
pouvoir débuter une tâche, je dois « mettre en mémoire vive » toutes les informations nécessaires à 
son exécution. Et croyez-moi, c’est beaucoup d'information ça! J'ai besoin d’une quantité de détails 
qui vous semblerait invraisemblable, même pour exécuter une tâche simple. J'ai aussi de la 
dyspraxie, alors je dois également « mettre en mémoire vive » toutes les informations relatives à 
l'exécution des mouvements nécessaires à la tâche. Je me souviens aussi des autres fois où j'ai 
exécuté la tâche. Bref, la tâche va complètement remplir tout mon espace mental. 


Alors, il me faut un temps fou pour passer d’une tâche à une autre. Je ne peux pas « juste faire une 
petite pause » pour écouter mon collègue de travail ou mon ami(e) que j'adore qui veut « juste me 
dire une petite chose ». Il me faudra un autre quart d'heure (ou plus) pour réussir à me remettre à 
ma tâche. Parfois, je serai même incapable de me remettre à ma tâche, parce que je ne sais plus du 
tout où j'en étais rendue. J'ai plusieurs projets personnels que je veux vraiment compléter, mais qui 
sont sur pause depuis des mois pour cette raison précise. 


Souvent, les gens croient que nous faisons de la procrastination quand nous ne réussissons pas à 
faire quelque chose « en attendant » qu'il soit temps de faire la tâche importante. Par exemple, 
faire un peu de ménage ou de rédaction en attendant qu'il soit temps d'aller voir la psychiatre. 


Une personne autiste a décrit ce phénomène ainsi : « Ça ressemble à de la procrastination, mais 
c'est un déficit de fonctions exécutives. Quand je suis distraite, j'oublie ce que je faisais, je ne peux y 
revenir. Et je ne peux planifier, parce que c’est comme si mon ordinateur dans ma tête avait juste de 
la mémoire vive et aucun disque dur. C’est comme si vous fermez un logiciel sans avoir enregistré le 
fichier, l'information est perdue. Alors, je dois rester sur la tâche actuelle, sinon je perds 
l'information et je ne ferai jamais la tâche. Et j'ai très peur que cela arrive, alors je ne veux pas 
changer de tâche. » 
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Difficulté à prioriser 


La personne autiste peut être réellement incapable 
d'imaginer que la nouvelle tâche que vous lui 
demandez de faire est plus urgente ou importante 
que la tâche actuelle. Prenez le temps d'expliquer 
les critères sur lesquels vous vous êtes basés pour 
déterminer la priorité de la nouvelle tâche. 


Si vous savez à l'avance qu'une tâche ou activité 
risque d’être interrompue par une autre, avisez la 
personne autiste que cela risque d'arriver et 
déterminez ensemble comment vous procéderez 
pour faire la transition. 
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Difficulté à prioriser 


Une chose qui m'a beaucoup aidé à comprendre pourquoi il faut faire certaines tâches avant 
d’autres ou encore cesser la tâche actuelle pour en débuter une autre, c’est le diagramme ci- 
dessous. Aidez la personne à classer ses tâches dans la bonne case. Expliquez qu'il faut 
d’abord exécuter les tâches qui sont dans la case 1, puis 2, etc. Et qu'il est possible qu’à 
n'importe quel moment une nouvelle tâche s'ajoute aux tâches à faire. Et qu'alors, il faut 
déterminer dans quelle case classer la tâche. Il peut être utile d'informer les personnes qui 
côtoient la personne autiste qu'elle utilise ce système pour déterminer si une nouvelle tâche 
exige d’être lâchée pour une plus urgente. Ces personnes pourraient dire à la personne 
autiste : « J'ai une nouvelle tâche urgente et importante pour toi, tu dois faire telle chose... 
cela doit être terminé pour telle heure... ». 


2) Urgent et moins 
important 


1) Urgent et important 


3) Non urgent et 
important 


4) Non urgent et non 
important 
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Difficulté à prioriser 


Il existe plusieurs autres outils visuels pour aider à organiser, à planifier et à prioriser : 


. Diagramme de Gantt : très utilisé en gestion de projets, il permet de visualiser les liens de dépendance entre les tâches, la 
séquence (ordre d'exécution), le moment de début (date ou heure), le moment de fin et la ou les personne(s) assignée(s) à 
la tâche. 


*- Diagramme d'arbre de décision (par exemple, vous pourriez dessiner avec la personne un arbre de décision qu’elle pourra 
utiliser au travail pour déterminer quelle tâche faire en priorité ou pour déterminer si une tâche est urgente ou 
importante). 


* Diagramme en couloir (« swimlane » en anglais) : utilisé pour déterminer le partage des tâches, les responsabilités de 
chaque personne dans un processus. 


* Ligne du temps : permets de visualiser une séquence d'événements dans le temps. 
. Logigramme : étapes d’un processus. 


*- Diagramme Ishikawa (diagramme en arrêtes de poisson) : peut être utilisé pendant la réflexion visant à déterminer les 
causes d’un problème. Une fois que le diagramme est complété, on connaît toutes les causes réelles ou probables et on 
peut établir l’ordre dans lequel on va essayer d'éliminer chacune des causes pour éventuellement résoudre le problème. 


+ Diagramme PERT (chemin critique) : utilisé en gestion de projets pour obtenir une liste ordonnée des opérations 
nécessaires, de la durée de chacune et de la durée totale du projet. 


* Diagrammes en pyramide (ex. : la pyramide des besoins de Maslow) : vous pouvez aider la personne à faire une pyramide 
de ses tâches pour visualiser les plus importantes et urgentes et les moins importantes et moins urgentes. 


Familiarisez-vous avec ces diagrammes si vous intervenez auprès de personnes autistes. Ces diagrammes m'ont permis de 
passer de « la personne qui fait toujours tout en urgence à la dernière minute » à « la personne qui est capable de gérer 
son temps et ses priorités » (quand elle va assez bien pour y parvenir). Si la personne est capable d'apprendre par elle- 
même en lisant un livre, faites-lui le cadeau d’un livre de gestion de projet ou empruntez-en un à la bibliothèque de votre 
municipalité, cégep ou université. Si la personne apprend mieux dans une formation en classe, presque tous les cégeps et 
universités offrent au moins un cours d'initiation à la gestion de projets (incluant en formule à distance). Un cours de 
gestion du temps et de gestion de projet devrait figurer à la formation obligatoire pour toutes les personnes autistes au 
secondaire. et même pour les neurotypiques.…. 


Difficultés cognitives > Communication CC BY-NC-SA 4.0 2022 


ST 


Difficulté à planifier une séquence 


Voyez les diapositives sur la difficulté à prioriser et pour toutes sortes d'outils que 
vous pouvez utiliser avec la personne autiste pour prioriser, planifier et organiser. 


Une fois qu’on a priorisé les tâches à exécuter ou les étapes de la tâche, il faut 
déterminer l’ordre exact d'exécution. Mais aussi : 


+ Quelles ressources seront nécessaires (autres personnes, outils, fournitures, etc.). 
+ La durée de chaque étape ou tâche. 


* L'environnement d'exécution : est-ce qu'il faudra l'adapter en fonction des 
anomalies sensorielles et des déficits cognitifs/langagiers de la personne? Quels 
accommodements seront nécessaires? 


La personne autiste peut avoir besoin d'aide pour réfléchir à tout cela et mettre tout 
cela en place. Ne demandez pas simplement « es-tu capable de planifier ta journée 
toute seule? » La personne peut se sentir coupable ou gênée de ne pas savoir 
planifier, parce qu'elle est consciente « qu’à son âge, elle devrait savoir » ou elle 
peut avoir peur que vous la punissiez ou que vous la rejetiez. Alors, si vous 
demandez si elle peut le faire, il se peut qu’elle dise oui même si elle n’en est pas 
capable. Posez plutôt une question qui permet de vérifier si elle sait comment 
prioriser et planifier : « comment vas-tu t'y prendre pour planifier ta journée? » 
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Difficulté à faire face aux imprévus 


Toutes sortes de causes entraînent que nous avons de la difficulté à faire face aux imprévus. La difficulté à faire face 
aux imprévus n’est pas une cause de difficulté à effectuer une transition, mais c’est souvent ce que les gens vont 
observer. Des causes possibles de la difficulté à faire face aux imprévus (voir les diapositives correspondantes) : 


+ La personne autiste et les dossiers 

+ La difficulté de gérer l’inattendu ou l'inconnu 

+ La difficulté de gérer les incongruités 

* La lenteur de traitement des perceptions sensorielles 

* Les fonctions exécutives 

+ La voie unique et la perception fragmentaire 

* Le besoin de détails 

+ Le besoin de structure et de cohérence 

- Difficulté à prioriser 

+ Difficulté à planifier une séquence 

. Toutes les diapositives en lien avec la mémoire 

+ La surcharge sensorielle 

* La plus grande fatigabilité des personnes autistes 

« Anxiété de surcharge et aversion sensorielle 

+ Traumatisme en lien avec un objet, un environnement... 
+ Peur d'échouer 

* Peur de ne pas pouvoir revenir à l’activité préférée plus tard 
- Le ridicule ne tue pas, mais... il démolit 
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Absence de notion de passage du temps 


Certaines personnes autistes ont de la difficulté à percevoir et à comprendre le passage du temps. C’est mon 
cas. À cause de cela, souvent j'ai peur de cesser une activité que j'aime. 


C'est que je vis dans un moment présent perpétuel. J'ai peu de notion du passé et très peu du futur. Si je vis 
un moment heureux,/plaisant je me sens comme si ce sera ainsi pour toujours puisque pour moi, le moment 
présent = toujours. 


J'ai de la difficulté à me projeter dans le futur. Si je vis un moment malheureux/désagréable, je me sens 
comme si ce sera ainsi pour toujours. Je n'arrive pas à imaginer que ça pourrait s'améliorer. 


Essayez de rendre plus concret le concept de « revenir à l’activité préférée plus tard ». Par exemple, avec 
un horaire visuel de la journée. 


Une ligne du temps peut aider à visualiser et à situer ses événements de vie (agréables ou désagréables) et 
le fait qu'ils ont un début et une fin. 


Un diagramme de Gantt peut aider à planifier les projets ou les tâches complexes dont les diverses étapes, 
ont des prérequis (ex. il faut faire telle étape avant telle étape ou telle étape exige d’avoir telle ressource 
humaine ou matérielle). Faire sonner sa montre aux heures peut aider à prendre conscience du passage du 
temps, tout comme porter attention au déplacement du soleil dans le ciel. Une minuterie qui affiche le temps 
écoulé et le temps restant avec des couleurs différentes, sous forme de fractions d’un cercle ou sous forme 
d'une barre de progression peut aussi être utile. Bref, rendez concret le passage du temps. 


Vous pouvez utiliser une minuterie visuelle ou programmer des alarmes 20 minutes, 15 minutes, 5 minutes et 
1 minute avant le moment de la transition. Ou simplement avertir la personne à l’avance et lui dire de 
manière claire quand l’activité est maintenant terminée. Une photo de la tâche ou l’activité complétée 
(quand c’est possible) peut être utilisée pour dire de manière claire que l’activité est terminée. La personne 
peut comparer la photo avec l’environnement et constater que c’est pareil (bon pour les gens qui ont une 
pensée concrète ou qui sont plutôt visuels). 
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Difficulté à percevoir les indices 


Je vous donne deux exemples. Je travaille à rédiger un diaporama sur les difficultés à effectuer des 
transitions. Je programme un rappel sur mon téléphone pour ne pas oublier la lessive dans la sécheuse. 
Mais, je ne m'aperçois pas que mon téléphone a sonné. Quand j'étais enfant, mes enseignantes pensaient 
que j'étais un peu sourde, parce que je ne réagissais pas si on appelait mon nom pendant que je travaillais. 


Je dois être très concentrée pour exécuter une tâche, parce que je dois mettre en mémoire vive (mémoire à 
court terme) toutes (et je veux vraiment dire toutes) les informations relatives à la tâche et je perds 
facilement le fil pendant l'exécution d’une tâche. Alors, mon cerveau n’a pas assez de ressources disponibles 
(temps de calcul) pour traiter les informations qui ne sont pas reliées à la tâche. Si je suis en train de 
rédiger un texte, une alarme sonore n'est pas prévue dans les informations relatives à la tâche 
« rédaction ». Je dois consciemment « me parler » avant de débuter la tâche, me répéter plusieurs fois 
que je mets une alarme pour ne pas oublier d'aller chercher la brassée de vêtements dans la sécheuse ou que 
j'attends un appel important et donc que je dois porter attention aux sonneries pendant que je rédigerai. 


Une stratégie peut être de prévoir un bac nommé « c’est terminé » et quand une activité ou une tâche est 
terminée, on y met le matériel de l’activité. Idéalement, la personne devrait apprendre à ranger son 
matériel, mais ce bac peut constituer une première étape pour mieux comprendre la fin d’une activité. Ou 
dans les cas où la personne n’est pas en mesure de ranger elle-même. 


Plusieurs raisons expliquent cette difficulté que nous avons à percevoir des indices, des alarmes, qu’elles 
soient visuelles ou sonores. Voyez les diapositives correspondantes : 


+ La personne autiste et les dossiers 

+ La voie unique et la perception fragmentaire 

+ Lenteur de traitement 

+ La lenteur de traitement des perceptions sensorielles 
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Besoin de sens et de compréhension 


Les personnes autistes ont besoin de comprendre la raison de la transition. Il y a plusieurs raisons 


+ À cause de nos anomalies sensorielles et de nos déficits cognitifs, le monde nous semble un chaos total. Nous 
nous sentons perdus et nous avons besoin de trouver du sens dans ce chaos. Comprendre pourquoi il faut faire 
telle chose ou pourquoi il faut la faire de telle manière, ça nous donne une structure, un cadre de référence. Je 
dis souvent que j'ai l'impression de vivre dans une barque sur une mer déchaînée en permanence. Et que je suis 
sans arrêt à la recherche de bouées et de phares, de points de repère. Quand on me donne une bouée, un phare, 
je me sens rassurée et je peux naviguer. 


+ Les personnes neurotypiques vont d’abord se faire une idée d'ensemble et ensuite, si cela devient absolument 
nécessaire, elles vont s’attarder à étudier les détails. Notre cerveau fonctionne complètement à l'inverse. Notre 
cerveau a besoin de connaître chaque détail pour pouvoir ensuite se faire une idée d'ensemble d’une situation, 
d'une tâche à exécuter, d’une activité, d'un environnement. 


+ Les personnes neurotypiques sont davantage motivées par les motivations extrinsèques : faire plaisir à maman, 
obtenir un compliment ou une récompense, éviter une punition, être rémunéré, être considéré « in », « hot », 
« à la mode », avoir un statut social, obtenir une promotion, gagner une compétition, satisfaire les attentes 
sociales, etc. Les personnes autistes sont davantage motivées par les motivations intrinsèques : agir en accord 
avec ses valeurs, réussir à faire quelque chose par soi-même, faire quelque chose qui procure du plaisir, 
satisfaire sa curiosité, apprendre de nouvelles choses, être fier de soi-même. Avec le temps, nous devenons 
aussi motivés par certaines motivations extrinsèques, à force de mauvaises expériences et traumatismes : éviter 
les punitions, éviter de subir de la violence, éviter de nous faire intimider ou harceler, éviter de nous faire 
culpabiliser ou de subir d’autres formes de violence psychologique. La tâche ou l’activité doit activer une de nos 
sources de motivation (intrinsèques) pour que nous soyons motivés à la faire. C’est pourquoi les méthodes 
béhaviorales ne sont pas utiles avec une personne autiste. À moins qu’elles réussissent à provoquer une peur de 
la punition/abus/violence quelconque. Mais est-ce que vous souhaitez vraiment amener votre proche ou client 
autiste à agir continuellement en fonction de la peur? Ne serait-il pas plus souhaitable d'utiliser ses motivations 
intrinsèques ? 
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Incapacités liées à la mémoire 


Les prochaines diapositives vont présenter toutes sortes 
d'incapacités et difficultés liées à la mémoire. Tous les 
types de mémoire peuvent être affectés chez une 
personne autiste : mémoire de travail, à court terme ou à 
long terme. Certaines personnes autistes ont une 
excellente mémoire à long terme, mais un déficit sévère 
de mémoire à court terme. Ou vice-versa. 


Déterminer les capacités de la personne pour chaque type 
de mémoire peut vous aider à mieux intervenir auprès 
d'elle, à choisir les meilleures stratégies et outils pour 
pallier ses déficits. Voyez aussi la diapositive « Les types 
de mémoire » au début du diaporama. 
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La difficulté d'enregistrer le contenu de ST 
la mémoire vive sur son disque dur 


Voyez les diapositives « Planification et organisation » pour une explication et un témoignage. 
Quelques pistes de solution : 


- Utiliser des diagrammes pour illustrer les étapes à suivre pour exécuter la tâche. Utiliser un jeton 
ou objet quelconque pour indiquer au fur et à mesure à quelle étape on est rendu (permets de 
reprendre plus facilement la tâche si on est interrompu). 


+ Éviter d'interrompre la personne pendant qu’elle exécute une tâche, à moins d’une urgence (une 
personne est en danger de mort par exemple). 


+ Si on doit interrompre la personne, lui laisser le temps de noter (par écrit ou un mémo vocal sur 
son téléphone ou un dictaphone) où elle est rendue et tous autres détails nécessaires à la reprise 
de la tâche. Vous serez probablement étonné de toutes les informations qu’elle doit noter et cela 
vous aidera à comprendre pourquoi il faut à tout prix éviter de l’interrompre à moins d’une vraie 
urgence. 


+ Prévoir une plage suffisante pour exécuter la tâche au complet. Par exemple, ne pas commencer 
une tâche qui prendra 2 heures à 11h30 si le repas est à midi. 


* Utiliser un outil visuel (agenda ou autre) pour illustrer l'horaire de la journée. 


- Utiliser des alarmes (sonores, visuelles, vibreurs, etc.) pour ne pas oublier les tâches/activités qui 
doivent être faites à une heure précise (rendez-vous, réunions, aller chercher les enfants à l’école, 
etc.). On peut aussi demander à quelqu'un de nous faire un rappel. Par exemple, quand j'avais 
mon entreprise, je demandais souvent à un employé fiable de m'aviser 15 minutes avant l’heure 
prévue d'arrivée de notre gros client au bureau, pour que j'aie le temps de faire une pause pipi et 
d’enfiler mon complet chic avant la rencontre. 
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Difficulté à mémoriser un ensemble de ST 
données hétérogènes 


Il y a beaucoup d'informations à mémoriser pour une tâche : 
quand, à quel endroit, quel matériel/outil est nécessaire, autre(s) 
personne(s) impliquée(s), étapes (et l’ordre d'exécution et 
comment savoir que chaque étape est terminée), etc. 


Il peut être difficile pour une personne autiste de faire des liens 
entre toutes ces choses. Et beaucoup d'êtres humains, y compris 
d’autistes, réussissent à mémoriser de grandes quantités 
d'informations seulement s'ils peuvent faire des liens entre ces 
informations. 


Les outils de gestion de projet et une formation de base en gestion 
de projet m'ont beaucoup aidée à comprendre les liens entre les 
étapes, leur ordre d'exécution, les personnes impliquées, les 
fournitures et outils nécessaires, le lieu d'exécution, etc. Voyez 
les diapositives « Difficulté à prioriser » pour de l'information sur 
ce sujet. 
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Difficulté à mémoriser les mouvements 


Voyez aussi les diapositives « La difficulté à planifier et à exécuter des mouvements ». 


Certaines personnes autistes, qu’elles aient ou pas un diagnostic de dyspraxie, ont de la 
difficulté à mémoriser une séquence de mouvements. Quand j'étudiais à l’école 
secondaire, j'étais inscrite à un cours de Tai Chi. À la fin de l’année scolaire, tous les 
autres participants avaient mémorisé les 20 postures de la séquence pour débutants et 
pouvaient les exécuter dans l’ordre, sans difficulté. Pendant ce temps-là... je peinais à me 
souvenir des trois premières postures et j'avais encore besoin d’aide pour savoir comment 
bouger mes membres pour réaliser chaque posture. 


Même quand j'ai enfin mémorisé un mouvement, je peux avoir de la difficulté à l’exécuter 
rapidement « à la demande ». Par exemple, je sais utiliser plusieurs machines-outils 
qu'on retrouve dans un atelier d’ébénisterie, parce que j'ai déjà fait un stage dans ce type 
de milieu de travail. Mais, il me faut chaque fois plusieurs minutes quand j’approche une 
machine dont je connais le fonctionnement, pour réussir à me remémorer la séquence de 
gestes à faire pour démarrer la machine et pour l'utiliser de manière sécuritaire. J'ai l'air 
« d’être plantée là à rien faire », mais je suis en train d'extraire de ma mémoire la 
séquence de gestes à effectuer. Et je ne peux pas commencer à travailler de manière 
sécuritaire tant que je n'ai pas « mis en mémoire vive » cette séquence de mouvements 
sécuritaires. Et plus une personne me met de la pression à « me mettre en action » 
(« dépêche-toi, cesse de niaiser! »), moins je réussis à me concentrer suffisamment pour 
me remémorer les mouvements. 


il Difficultés cognitives > Incapacités liées à la mémoire CC BY-NC-S4 4.0 2022 


Difficulté à se remémorer beaucoup de ST 
détails en même temps 


Cette difficulté est très problématique pour une personne autiste quand elle est 
présente. J'ai expliqué dans plusieurs autres diapositives toutes les raisons pour 
lesquelles nous avons besoin de beaucoup, beaucoup de détails pour réussir à 
exécuter une tâche. 


Mais, paradoxalement, certaines personnes autistes ont aussi une mémoire de 
travail (corresponds à la mémoire vive de l'ordinateur) très limitée. C’est mon 
cas. J'ai besoin de beaucoup de détails, mais ma mémoire de travail est 
incapable d’en stocker beaucoup. Je suis donc paralysée, incapable de me 
mettre en action parce que je n'ai pas toutes les informations nécessaires pour 
le faire et incapable de les avoir en mémoire de travail, faute de cases mémoire. 


Par exemple, une tâche qui comporte beaucoup de sous-étapes pourra être un 
problème. Il faut alors que j'utilise des outils tels que des diagrammes qui 
permettent d'illustrer toutes les étapes et un jeton pour identifier l'étape à 
laquelle je suis rendue. Je peux alors mettre en mémoire de travail seulement 
les informations nécessaires à cette étape. Mieux, je peux indiquer ces 
informations à côté de chaque étape sur le diagramme. Voir les diapositives 
« difficulté à prioriser » pour des exemples de diagrammes utiles. 
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Difficulté à se remémorer beaucoup de ST 
détails en même temps 


Parfois, les gens ne sont pas conscients qu'une tâche comporte de nombreuses sous- 
tâches. Parce que les personnes neurotypiques ont une conception globale. Tandis 
que nous avons une conception en détail. Par exemple, la tâche « prendre ma 
douche » comporte près de 100 étapes. Et des informations sont liées à chacune de 
ces étapes. Par exemple, l'étape « démarrer l’eau » comporte les informations : 


* combien ouvrir ma main pour saisir les poignées du robinet et à quel angle placer 
mon coude pour réussir à saisir lesdites poignées (parce que je fais de la dyspraxie 
et donc même après 2 ans dans ce logement, je ne sais toujours pas 
« instinctivement » comment les opérer) 


* dans quel sens tourner les poignées du robinet pour l'ouvrir 
+ à quel angle cesser de tourner les poignées pour ne pas me brüler 


* comment réagir si j'ai dépassé l’angle et que je suis en train de me brûler (parce 
que sinon, je ne serai pas capable de réagir « instinctivement » correctement, 
c'est-à-dire de refermer le robinet ou de m'’éloigner du jet d’eau). 


Imaginez si quelque chose qui vous semble aussi simple qu’ouvrir le robinet de la 
douche est pour moi aussi compliqué, combien d’autres « choses simples » sont très 
compliquées pour moi... 
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Difficultés sensorielles et physiques 


J'ai regroupe les difficultés sensorielles et 
physiques qui peuvent nuire aux 
transitions en 2 catégories 


+ Surcharge ou incompatibilité 
*- Difficultés physiques 
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Difficultés sensorielles et physiques 


La plupart des gens sont familiers avec 5 sens. Mais il en existe davantage. Les scientifiques n'arrivent 
pas à s'entendre sur le nombre exact. Il y en aurait une vingtaine selon certains spécialistes. 


Les principaux sens chez l’humain (page 1/2) : 


* La vue : Plusieurs personnes autistes témoignent dans leurs livres ou conférences qu'elles ont un 
statut de « légalement aveugle » tellement leur vue est affectée par du bruit blanc et cela malgré 
des yeux en parfait état. 


- L'ouïe : Plusieurs personnes autistes non verbales ou ayant acquis le langage verbal seulement au 
cours de la vie adulte expliquent qu'elles ont tellement d'anomalies sensorielles au niveau de l’ouie 
qu'elles n’arrivaient pas ou n'arrivent toujours pas à isoler une signification dans ce chaos signal 
auditif chaotique. De nombreux adultes autistes sont incapables de s'exprimer verbalement ou de 
comprendre le langage verbal quand ils sont anxieux, fatigués, malades, ont de la douleur ou d’autres 
stress. Ÿ compris ceux qui s'expriment habituellement de manière « éloquente ». 


- Le goût : L'intensité des anomalies peut être telle que cela compromet la capacité de la personne à 
se nourrir. 


+ L'odorat : Ce sens influence grandement notre perception du goût (pensez à quand vous avez la 
grippe, tout goûte fade), donc il peut avoir une incidence sur l'alimentation. Certains lieux ou objets 
ont des odeurs caractéristiques qui peuvent être insupportables parce qu’elles causent un dégoût 
d'une intensité trop élevée, pouvant aller jusqu’à provoquer des vomissements. Par exemple, j'avais 
la nausée en continu à l’école primaire, à cause de l’odeur constante de moppe (vadrouille) mouillée 
qui y régnait. 


+ Le toucher : Peut être intolérable. Certaines personnes autistes apprécient un toucher ferme, une 
pression forte et sont incapables de tolérer les caresses ou les frôlements. 
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Difficultés sensorielles et physiques 


Les principaux sens chez l’humain (page 2/2) : 


- l'équilibre : En cas d’anomalie de l'équilibre, la personne peut ressentir une sensation de 
vertige ou de la difficulté à rester stable dans une posture ou pendant un mouvement. Elle peut 
faire des chutes fréquentes. Elle peut démontrer de la crainte face aux situations qui font appel 
à la capacité d'équilibre, par exemple se cramponner aux rampes d'escalier ou refuser d'utiliser 
l'escalier mécanique. 


* La proprioception : Capacité de connaître la position des différentes parties de son corps dans 
l’espace, information fournie par les récepteurs musculaires et ligamentaires). La personne 
semble maladroite ou « ne pas faire attention ». Par exemple, se cogner sur les meubles ou les 
coins de murs, s’enfarger dans les escaliers ou même s’enfarger dans ses propres pieds en 
marchant. 


* La thermoception : Capacité de percevoir les différences de température. Augmente les 
risques de brûlures ou d’engelures. La personne ne sait pas quels vêtements porter, hésite ou 
porte des vêtements visiblement trop ou pas assez chaud. 


+ La nociception : Capacité de percevoir les stimuli provenant des nocicepteurs, qui sont 
présents sur la peau, dans les viscères, les muscles et les articulations et qui informent le 
cerveau des agressions susceptibles de compromettre l'intégrité de notre corps. Par exemple : 
traumatismes physiques, infections, inflammation, maladie. Beaucoup de personnes autistes ont 
de la difficulté à percevoir ces stimuli. 


+ L'intéroception : Capacité d'évaluer son activité physiologique : la faim, la soif, l’état des 
intestins, l’état de la vessie, la tension musculaire, les rythmes cardiaque et respiratoire, etc. 
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Difficultés sensorielles et physiques 


4 types d'anomalies sensorielles fréquentes chez les personnes autistes : 


+ Hypersensibilité : la personne ressent le stimulus sensoriel beaucoup plus 
fortement, ce qui provoque une sensation insupportable et analogue à la douleur. 


+ Hyposensibilité : la personne ressent le stimulus sensoriel beaucoup moins 
fortement, ce qui provoque un état de dépravation sensorielle (rappelons que la 
dépravation sensorielle est utilisée comme technique de torture). 


° Bruit blanc : interférences, c'est-à-dire que l'information que la personne reçoit 
de l'organe sensoriel est altérée, parfois à tel point qu'il est impossible d'en tirer 
une signification. 


+ Synesthésie : interactions entre les perceptions de deux sens, par exemple 
« goûter les couleurs ». 


Chacun de nos sens peut être affecté par une ou plusieurs de ces anomalies. Chaque 
sens peut avoir un cocktail d'anomalies sensorielles différent de celui des autres 
sens. Imaginez à quel point la perception qu'a une personne autiste de 
l’environnement peut être différente de votre perception! 


Chaque personne autiste a son propre cocktail d'anomalies sensorielles. Deux 
personnes autistes peuvent donc avoir des besoins très différents en lien avec leurs 
anomalies sensorielles. L'ergothérapeute peut aider à dépister les anomalies. 
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La surcharge sensorielle 


Il est totalement inutile de forcer une personne autiste à subir une surcharge sensorielle. C’est même 
contre-productif. Suite à une surcharge, le cerveau reste sous-performant pendant plusieurs heures et 
parfois même plusieurs jours. Toutes les facultés cognitives sont amoindries, la communication est plus 
difficile et les hypersensibilités sensorielles sont exacerbées. 


Si je vous disais qu’en laissant votre main souvent et de plus en plus longtemps sur le rond de la 
cuisinière, allumé et rouge vif, vous allez vous habituer, vous désensibiliser, que penseriez-vous de mon 
niveau d’empathie et de ma bienveillance à votre égard? Vous penseriez que soit je suis idiote soit j'ai des 
intentions malveillantes à votre égard. Ma génération a plus de 40 ans de « tentative de 
désensibilisation » et vous savez quoi? Nous sommes toujours aussi hypersensibles et même que 
beaucoup d'adultes autistes plus âgés rapportent qu'on devient moins tolérant à la surcharge sensorielle 
en vieillissant. C’est mon cas et je crois que c’est lié à la fatigue chronique qu’engendre la surcharge. 


Refuser à une personne autiste, particulièrement à un enfant qui est en train de développer sa confiance 
en l'humanité, l’utilisation d’un moyen approprié pour éliminer ou diminuer le stimulus sensoriel qui 
l’agresse, c’est faire de la torture. Je ne trouve pas le mot trop fort. La sensation qu'on ressent en état de 
surcharge est très similaire à la douleur et tout aussi insupportable. Le dictionnaire m'informe que 
torturer, c’est faire souffrir une personne physiquement ou moralement. C'est exactement ce que vous 
faites en refusant le soulagement des hypersensibilités, à la fois une torture physique (aspect sensoriel) et 
une torture morale (aspect émotif de l’adulte en position d'autorité, du donneur de soin, qui se dit 
bienveillant, mais m'oblige néanmoins à vivre de la détresse sans aucune raison valable et pour seule 
raison qu'il refuse d'admettre que ma perception sensorielle peut être différente de la sienne). 


Une personne autiste exposée à une surcharge sensorielle va éventuellement se désorganiser et vous 
aurez à gérer la désorganisation. Alors, même si vous êtes totalement immunisé à regarder une personne 
souffrir, même si c’est seulement pour votre propre confort, ne soyez pas un tortionnaire. 
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Effondrement autistique ou accès de ST 
colère? 


+ L'accès de colère, c’est une crise qui se produit quand un être humain (peu 
importe son neurotype) veut obtenir quelque chose, mais que cela lui est refusé. 
Durant la crise de colère, la personne vérifie régulièrement si ses manifestations 
de colère sont bien vues et entendues, et l’effet qu’elles produisent. Il est de 
notoriété publique que les bambins sont particulièrement sujets aux crises de colère, 
par exemple quand ils veulent obtenir un jouet qui leur est refusé. Mais j'ai 
personnellement été témoin de crises de ce genre par des adultes neurotypiques dans 
des milieux de travail. Elles ne se limitent donc pas à l’enfance. La crise de colère est 
une forme de manipulation pour obtenir l’objet désiré. La personne contrôle 
finement ses gestes et paroles afin d’influencer l’autre. 


+ l'effondrement autistique, c’est une crise qui se produit quand une personne 
autiste se retrouve confrontée à quelque chose qui dépasse sa capacité de 
tolérance (sensorielle, cognitive, émotionnelle, etc.). Durant l'effondrement 
autistique, la personne est peu ou pas du tout consciente de la perception que 
les autres ont d'’elle et elle est peu ou pas du tout en mesure de communiquer. 
Encore moins de manipuler. Leffondrement autistique est la portion visible 
extérieurement d’une crise interne provoquée par la surcharge du système nerveux 
de l’autiste. La personne a très peu ou plus du tout de contrôle sur ses gestes et 
ses paroles. Elle est incapable d'assurer sa propre sécurité. Leffondrement 
autistique se produit quand les capacités de la personne autiste sont dépassées. 
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Les deux types d’effondrement ST 
autistique 


Il y a deux types d’effondrements autistiques : 


+ Le type explosion (meltdown en anglais) : l'effondrement autistique de type explosion est 
souvent le seul connu du grand public et des intervenants. Il s’agit de ce que monsieur Tout-le- 
Monde nomme la « crise d’autisme ». Les manifestations sont variables selon les individus et 
les situations, mais toujours très évidentes : gestes stéréotypés, gestes violents (frapper, se 
frapper, lancer des objets, automutilation), cris, pleurs incontrôlables, etc. Ma description d’un 
effondrement de type explosion est : je me sens de plus en plus surchargée et fatiguée, je ne 
sais plus comment agir ou réagir, j'ai l'impression que mon cerveau est en ébullition et que des 
chocs électriques s’y produisent en même temps, je ne réussis plus à comprendre les stimuli 
sensoriels (sons, y compris la parole, maïs aussi équilibre, vision, etc.) et mes émotions, je 
deviens hypersensible et hyperréactive aux émotions des autres et je me sens totalement perdue 
et terriblement vulnérable. 


* Le type fonte (shutdown en anglais) : Il est causé par les mêmes facteurs que le type explosion. 
Les manifestations externes sont variables, mais incluent toujours un retrait, une isolation. 
D'ailleurs on l’appelle aussi « repli » ou « décomposition ». La personne en effondrement de type 
fonte essaie de rétablir son équilibre interne. Si elle n’y arrive pas, l’effondrement passera au 
type explosion. C’est pourquoi il est important de laisser la personne autiste se reposer sans 
interactions sociales et dans un endroit adapté à ses besoins sensoriels quand elle en ressent le 
besoin. Nele Muylaert a donné cette description très juste de l’effondrement de type fonte 
(traduction libre) : « Quand je suis en ‘shutdown’, je suis prisonnière de mon propre cerveau. 
J'entends et je vois dans ma tête toutes les choses que je veux dire, mais je n’arrive simplement 
pas à les dire. C’est très angoissant. » 


Difficultés sensorielles et physiques > La surcharge 
sensorielle CC BY-NC-SA 4.0 2022 


L'effondrement autistique et le burn- ST 
out autistique 


Une personne autiste qui subit trop d’effondrements dans une période de temps se retrouvera 
éventuellement en burn-out autistique. De nombreux adolescents et adultes autistes se sont retrouvés 
coincés en burn-out autistique pendant des années et même des décennies, perdant de grands pans 
de vie. 


Vous devriez faire tout ce qui est possible pour limiter la fréquence, la durée et l'intensité des 
effondrements autistiques de votre client ou de votre proche, ne serait-ce que pour vous épargner 
d’avoir à en être témoin ou d’avoir à gérer la situation. Et pour éviter que la personne se retrouve en 
burn-out autistique. 


Vous trouverez dans mon livre « Ladulte autiste » de l'information sur l'effondrement autistique, le 
burn-out autistique et des stratégies pour les éviter (à partir de la page 614 : 
https://archive.org/details/l-adulte-autiste/page/614/mode/2up) La section intitulée « Mes capacités 
en dents de scie » est aussi pertinente (au bas de la page 925 
https://archive.org/details/l-adulte-autiste/page/924/mode/2up). 


Pour plus d’information sur le burn-out autistique, voici des vidéos et un texte : 


Orion Keylly : Autistic Burnout Explained — Signs, Causes & Strategies 
https://youtu.be/3iJVydLAuWT?list=TLPOQMDQOwWMTIwWMjMMNEGvMV-AWA 


Autism From The Inside : New Burnout Recovery Cycle (Strategy for Avoiding Autistic Burnout) 
https://youtu.be/aG 4luh-WAI 


Stephanie Bethany : Autistic regression / burnout https://youtu.be/Js55XSL-Kkc 


Musings Of an aspie : Autistic regression and fluid adaptation 
https://musingsofanaspie.com/2013/12/19/autistic-regression-and-fluid-adaptation/ 
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La personne autiste et le dégoût ST 
sensoriel 


Certains stimuli sensoriels peuvent être réellement dégoûtants pour une personne autiste. Je 
vais vous donner un exemple que la plupart des gens comprennent : la personne à côté de vous 
se met à vomir et vous ressentez la nausée vous aussi, peut-être même que vous vomissez à votre 
tour. 


Même si un stimulus sensoriel vous laisse tout à fait indifférent, il peut être source de dégoût 
pour une autre personne. Beaucoup de personnes autistes ont une hypersensibilité pour au 
moins un de leurs sens et elles sont donc plus sujettes au dégoût sensoriel. En effet, un stimulus 
perçu plus intensément, qui prend le dessus sur tous les autres, a plus de probabilité de 
provoquer une réaction de dégoût. 


Attention : dégoût z préférence. 
Une préférence, c’est quand quelque chose nous procure du plaisir, du bien-être. 


Un dégoût, c'est quand quelque chose nous provoque une répugnance, un écoeurement 
impossible à réprimer. 


On peut très bien se priver d’une préférence et s’accommoder d’une chose qu’on aime moins. 
Par exemple, j'achète telle odeur de shampoing que j'aime moins, parce qu'il est en rabaiïs cette 
semaine. Mais on ne peut pas tolérer une chose qui provoque le dégoût sans conséquence. Si on 
est forcé de s’y exposer constamment ou régulièrement, on aura la nausée pendant l'exposition, 
on développera de l'anxiété ou une phobie par rapport à la situation ou à l’objet causant le 
stimulus sensoriel, on pourra faire des cauchemars et d’autres manifestations de stress et cela ne 
facilitera la vie ni à la personne autiste ni à ses donneurs de soins. 
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La personne autiste et le dégoût ST 
sensoriel 


Il y a des solutions si on fait preuve de créativité. Par exemple, un mère d’un enfant autiste se 
plaignait à des adultes autistes que son enfant refusait de se laver les cheveux. Après quelques 
questions, la mère a avoué que c’est le shampoing que son enfant ne tolère pas, parce qu’il reste 
calme tant qu’elle savonne son corps avec le savon et la débarbouillette et même pendant qu’elle 
mouille sa tête. Les adultes autistes ont continué à la questionner, pour essayer de déterminer ce 
qui pose problème avec le shampoing : odeur, texture, température, etc. Il s’est avéré que 
l'enfant réagissait mal à toute chose ayant une texture similaire au shampoing, y compris les 
aliments ayant cette texture. C'était donc une question de texture. La mère s’est alors mise à 
rechigner qu'il doit apprendre à tolérer le shampoing, puisqu'il n'y a aucune autre façon 
d'entretenir ses cheveux. Les adultes du forum l'ont alors informée que dans bien d’autres pays, 
les gens utilisent soit du shampoing en barre (tout à fait semblable au savon que son fils tolère 
bien) ou de la poudre (qui sert à absorber le gras). Et qu'il y a aussi l’option de garder ses 
cheveux très courts, ce qui faciliterait leur nettoyage. La mère s’est emportée après les adultes 
autistes du forum, répondant qu'ils n'avaient pas à lui dire comment mener sa vie et les insultant 
de toutes sortes de jurons. Maïs, ce sont les autistes qui sont réputés inflexibles, rigides... 


Jen Z + 


vous sentez que vous devenez rigide. Demandez-vous si vous avez peur du jugement des gens, si 
vous avez peur de vous tromper, etc. Notre cerveau est physiologiquement programmé à éviter le 
changement, parce que cela requiert la création de nouvelles connexions entre nos neurones, ce 
qui nécessite de l'énergie et notre cerveau essaie de limiter sa consommation d'énergie, parce 
qu'historiquement l’accès à la nourriture était souvent précaire. Ce n’est pas moi qui l’affirme, j'ai 
lu ça dans un manuel de cours d'université. Mais aujourd'hui, la plupart des gens ont accès à bien 
assez de calories pour se permettre le luxe d’essayer de faire les choses autrement. 
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La personne autiste et le dégoût ST 
sensoriel 


Il est impossible de lister ici toutes les façons dont on peut contourner les difficultés 
liées au dégoût sensoriel. Il faudrait que j'écrive un autre livre de 1000 pages 
(référence à mon livre L'adulte autiste). 


Je vous encourage à consulter les groupes de soutien d'adultes autistes, par exemple 
l'excellent groupe Facebook « Ask Autistic Adults - Resource for Parents of 
Autistics » qui compte 35 000 membres. Si vous ne comprenez pas l'anglais, vous 
pouvez utiliser Google Traduction. 


Si vous avez un enfant autiste, je vous encourage à devenir ami(e) avec au moins 
un(e) adulte autiste, qui pourra vous aider à imaginer des solutions aux difficultés 
sensorielles. 


Les ergothérapeutes qui se spécialisent en autisme ont habituellement une bonne 
compréhension du dégoût sensoriel et pourront aussi vous donner des pistes de 
solution. Mais ils sont plutôt rares au Québec. 


Informez-vous sur les façons de faire la tâche ou l’activité dans les autres régions du 
monde ou par les gens d’autres cultures ou d’autres groupes socio-économiques. 
Cela permet souvent de trouver des pistes de solution. 


Pour les difficultés liées à l'hygiène, j'ai conçu un outil qui est disponible 
gratuitement ici : https://archive.org/details/diagramme-hygiene/mode/lup 
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La difficulté de gérer l’inattendu ou ST 
l'inconnu 


Les personnes autistes ont des déficits au niveau des fonctions exécutives et une lenteur de 
traitement des informations. À cause de ces déficits, nous avons de la difficulté à réagir 
rapidement face à quelque chose d’inattendu ou d’inconnu. 


Cela peut entraîner de l’anxiété quand une tâche ou une activité comporte trop d’inattendu 
ou d’inconnu. Cette anxiété peut être tellement élevée qu’elle nous paralyse. Elle peut 
aussi entraîner un effondrement autistique par surcharge. 


Il peut s’agir autant d’imprévus au niveau cognitif, que sensoriel, qu'affectif, que 

relationnels, que communicationnels. C'est-à-dire que nous avons de la difficulté à gérer les 

imprévus qui exigent : 

- de trouver des solutions à un problème imprévu en réfléchissant rapidement (niveau 
cognitif), 

- de s'adapter à une interaction sociale imprévue ou qui prend une tournure imprévue 
(aspects relationnel et communicationnel), 


*- de comprendre notre ressenti face à un stimulus sensoriel imprévu, soit à cause de sa 
nouveauté, soit à cause de son intensité et de réagir adéquatement (aspect sensoriel), 


*- de comprendre notre ressenti émotif « sur le vif », « dans le feu de l’action » et de 
réagir adéquatement (aspects affectif, relationnel et communicationnel) 


Voyez les diapositives « Le besoin de structure et de cohérence » et « Le besoiïn de sens et 
de compréhension » pour des stratégies. 
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La difficulté de gérer les incongruités 


Toutes sortes de choses nous causent une sensation quasi perpétuelle d’incongruité. 
C'est-à-dire que nous avons l'impression que tout est toujours inhabituel et exceptionnel, 
que rien ne suit des règles ou un ordre établi. 


Pour commencer, il y a tout l’aspect sensoriel, à cause de nos anomalies sensorielles. 
Ensuite, il y a le fait que les personnes neurotypiques ont plein de règles (formelles et 
informelles) pour régir le fonctionnement de la société, les interactions et la 
communication, mais qu'au final elles les respectent rarement. S'ajoute à tout ça notre 
lenteur de traitement et notre difficulté à réagir rapidement face à aux choses imprévues. 


Il est donc important quand on interagit avec une personne autiste de nommer clairement 
les règles et les attentes, de les respecter soi-même, d'en fournir une copie papier (texte 
ou visuel, selon ce qui convient à la personne autiste), d'expliquer la raison d’être de 
chaque règle et d'expliquer la raison d’être de tout changement ultérieur de règle. 


Si vous savez à l'avance que l’environnement d'exécution de la tâche sera différent 
(nouveau stimuli sensoriel, nouvelle personne, changement d'ordre des étapes d'exécution 
de la tâche, nouveau matériel, etc.), avisez-en la personne autiste et expliquez-lui pourquoi 
ce sera différent et comment elle peut se préparer. Aidez-la à trouver des solutions aux 
défis que présentera ce changement, plutôt que de la laisser devoir improviser face à une 
incongruité. Nous ne sommes pas doués pour l'improvisation à cause de notre lenteur de 
traitement et de nos autres particularités cognitives. 
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La lenteur de traitement des ST 
perceptions sensorielles 


Voyez aussi les diapositives « La voie unique et la perception fragmentaire » 
et « Lenteur de traitement ». 


Il nous faut beaucoup de temps pour trouver une signification dans les entrées 
sensorielles. Nous percevons tout de manière très détaillée et il y a trop 
d'information sensorielle à interpréter en même temps. Souvent nous ne 
sommes même pas rendus à traiter l'information auditive d’une consigne 
lorsque la punition pour ne pas y avoir répondu survient. Nous avons besoin 
de temps, mais nous vivons dans une société qui est habituée à ce que tout soit 
instantané. Ralentissez un peu. 


La lenteur de traitement des perceptions sensorielles peut compliquer le 
dépistage des sensations intolérables ou dégoûtantes. En effet, il peut y avoir 
un délai non négligeable entre le moment où la personne a été exposée à la 
sensation problématique et le moment où la personne a eu une réaction 
perceptible par le parent ou l'intervenant (communiquer son inconfort, cesser 
l’activité, se retrouver en effondrement, etc.). Dans ces cas, il est nécessaire 
de découper la tâche ou l’activité en petits blocs et essayer chaque bloc 
séparément pour réussir à identifier le stimulus sensoriel problématique. 


Difficultés sensorielles et physiques > La surcharge 
sensorielle CC BY-NC-SA 4.0 2022 


ST 


Le besoin accru de régulation 


Les personnes autistes ont absolument besoin de moments de détente. Nos 
anomalies sensorielles, nos déficits cognitifs et nos difficultés au niveau de la 
communication et des interactions sociales entraînent l'accumulation de 
beaucoup plus de tensions que chez une personne neurotypique. Je parle 
ici autant de tensions physiques que psychiques qu'affectives. 


Cette accumulation de tensions est souvent invisible pour notre entourage, 
jusqu’à ce qu'elle devienne impossible à contenir et que survienne un 
effondrement autistique. 


Les moments de détente dans un environnement qui répond aux besoins 
sensoriels et de sécurité de la personne autiste sont nécessaires pour 
évacuer les tensions accumulées et ainsi prévenir les effondrements 
autistiques. Ou au moins, limitez la fréquence, la durée ou l'intensité des 
effondrements autistiques. 


Évacuer les tensions permet aussi à la personne de retrouver suffisamment 
de disponibilité cognitive et affective pour pouvoir interagir avec les autres 
et faire des apprentissages. On n’apprend rien quand on est en surcharge. 
On n’est pas capable de participer et d’interagir quand on est en surcharge. 
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Le besoin accru de régulation 


Limiter la durée permet d'éviter que la personne accumule des tensions au point de se 
désorganiser. Prévoyez plusieurs pauses de régulation au cours de la journée ou 
pendant les tâches/activités plus difficiles pour la personne. Que ce soit une difficulté 
cognitive, sensorielle, communicationnelle, physique ou émotive. 


Observez la personne. Si elle fait plus de stéréotypies (gestes répétitifs), d’écholalie 
(répéter des mots, phrases, bruits), si elle tente de se retirer du groupe ou de la 
situation, si elle devient rigide (physiquement ou cognitivement), si elle change de 
posture ou d'expression faciale, tout cela signifie que la personne tente de se réguler. 
Elle a besoin d’une pause de régulation. 


Voyez si la personne doit absolument exécuter la tâche (ou participer à l’activité) qui 
entraîne la dérégulation. Si oui, prévoyez autant de pauses que nécessaire et mettez en 
place une diète sensorielle si la dérégulation est causée par une surcharge sensorielle. 


Une diète sensorielle, c'est un plan conçu spécifiquement pour la personne, en 
fonction de ses anomalies sensorielles. Ce plan comprend des activités (physiques, de 
relaxation, etc.) et des accommodements (un casque antibruit, des lunettes soleil, une 
veste lestée, etc.) qui permettent de répondre aux besoins sensoriels de la personne. 


D'autres personnes autistes sont apathiques plutôt qu'hyperactives/hyperréactives. La 
diète sensorielle sera alors conçue pour les énergiser, les rendre plus alertes et les 
amener à se mettre en action. 
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Le besoin accru de régulation 


Il faut donc trouver le point de balance entre « sous-estimer les 
capacités de la personne » et « pousser sans arrêt la personne au-delà 
de ses capacités ». 


Il est impossible de totalement éliminer les effondrements autistiques. 
Mais, des effondrements autistiques trop fréquents rendent le quotidien 
insupportable autant pour la personne autiste que pour son entourage. 


La personne autiste qui est constamment ou trop souvent en état de 
surcharge ou d’effondrement autistique n’est pas en mesure de se 
développer, elle est en état de survie. Elle n’a pas d'espace mental pour 
faire des apprentissages. Elle n’a pas de disponibilité au niveau affectif 
pour « être en relation », elle est envahie par la détresse. 


Les adultes autistes décrivent les périodes de leur vie pendant lesquelles 
ils ont vécu beaucoup d'’effondrements autistiques comme des périodes 
sombres, très difficiles. Pendant un effondrement autistique et même 
souvent pendant des heures ou des jours après un effondrement, il n’est 
pas rare d’avoir des pensées suicidaires. 
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Le besoin accru de régulation 


Comment se sent la personne pendant un effondrement autistique”? 
Voici les réponses d’adultes autistes que j'ai récoltées lors d’entrevues : 


+ J'ai l'impression que ma tête va exploser. Selon les individus, les images utilisées sont : une bombe, une explosion 
nucléaire, un volcan, un ouragan, une tornade, une bouteille de boisson gazeuse qu’on a agitée, un train qui ne peut 
plus stopper. 


+ J'ai l'impression que ma tête va imploser. 

+ Absolument tous les stimuli sensoriels m'irritent, c’est absolument intolérable. 

* Les sensations sont incroyablement plus fortes, c’est déroutant. (elles peuvent aussi être inhabituelles, bizarres) 
+ Je perds le contrôle de mon corps. 

- Je ne suis plus moi-même. 

- Je ne sais plus où mon corps se trouve dans l’espace, c’est paniquant. 


+ J'ai l'impression que tout tourne, tout est hors de contrôle, il n’y a plus ni sol, ni air, ni ciel, juste moi et la peur et la 
rage et le désespoir. 


* J'ai l'impression de tomber sans arrêt, une chute sans fin. 

+ Je suis incapable de rester calme, je dois évacuer la tension en frappant ou en lançant des objets. 
« Je suis incapable de bouger ou de parler, comme si mon cerveau était déconnecté de mon corps. 
- J'ai l'impression d’être hors de mon corps. (dépersonnalisation) 

+ J'ai l'impression que plus rien n’est réel (ou existe) autour de moi. (déréalisation) 

+ Je ne me souviens plus de rien. 

+ Je perds tout contrôle de ma capacité à réguler mes émotions. 

- Je suis incapable de cesser d’être obsédé par ce qui a déclenché l'effondrement. 
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Le besoin accru de régulation 


+ Je n'arrive pas à éliminer une idée précise de ma tête. (un souvenir traumatique, un besoin non comblé, 
une insulte qui a été dite à la personne, etc.) 


+ J'ai l'impression de me noyer. 

+ Je me sens terrifié. 

+ Je me sens triste, foncièrement malheureux. 

* Je ressens une grande colère, souvent sans être capable d'identifier une cause ou une cible particulière. 


+ Ma tête bout de chaleur. (pour ceux qui sont sujets à ce problème, appliquer du froid sur le front ou la 
nuque juste avant un meltdown peut suffire à le prévenir, ou du moins en minimiser les effets et la durée) 


. Ma vision devient floue. 


+ Ma vision devient sombre, c’est-à-dire que c’est comme si quelqu'un avait diminué l'intensité du soleil. Je 
ne perçois plus que des ombrages et des contours mal définis. 


+ J'entends les sons autour de moi, mais je suis incapable d'en tirer une quelconque signification. Est-ce 
quelqu'un qui me parle? Est-ce un train qui fonce vers moi? C’est effrayant. 


+ Je n'ai plus d'équilibre, j'ai l'impression d’être dans une barque sur une mer déchaînée. 
+ J'ai peur de me retrouver seule parce que je me sens incroyablement vulnérable. 


+ J'ai besoin d’une présence pour me rassurer, mais les gens ont habituellement peur ou se sentent 
impuissants ou trouvent trop difficile de me regarder souffrir, alors ils s’en vont, me laissant seule avec ma 
détresse. Comme je deviens non verbale pendant un effondrement autistique, je n’ai aucun moyen de leur 
exprimer mon désir qu'ils restent avec moi et la frustration s'ajoute à la détresse. 


+ J'ai l'impression que rien n’est beau et que tout est douleur. 
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Le besoin accru de régulation 


Finalement, si la personne vit trop souvent des effondrements autistiques, elle est à 
risque de se retrouver en burn-out autistique. Ce terme est utilisé par la 
communauté autistique pour expliquer un état d’épuisement qui a beaucoup de 
similitudes avec le burn-out conventionnel (syndrome d’épuisement professionnel). 


Comme l'épuisement professionnel, le burn-out autistique combine une grande 
fatigue, un désintéressement des activités et un sentiment d'échec et 
d'incompétence. 


Il est très difficile de sortir du burn-out autistique. Alors il vaut mieux essayer de 
l’éviter en adaptant son rythme de vie, ses activités, ses tâches, son environnement 
(physique et humain) en fonction de ses capacités réelles. Cela inclut : 


* obtenir les accommodements, le soutien et l'accompagnement dont on a besoin 
(en fonction de nos déficits), 


+ s’accorder suffisamment de pauses de régulation, 


+ « choisir ses batailles », c'est-à-dire accepter qu'on ne soit pas capable de 
« tout faire comme tout le monde » et que certaines tâches ou activités soient 
irréalistes. 
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Difficultés physiques 


Beaucoup de gens pensent que l'autisme a des incidences seulement dans 
les sphères cognitive et émotive. En fait, l'autisme affecte aussi la sphère 
physique. 


Les personnes autistes sont plus souvent fatiguées et stressées, ce qui les 
rend plus susceptibles aux maladies psychosomatiques, à l'épuisement, à 
une mauvaise fonction immunitaire, aux accidents et aux blessures. Des 
études scientifiques ont démontré tout cela, ainsi que les témoignages des 
adultes autistes. 


Souvent, ces difficultés passent plutôt inaperçues, parce que la personne 
autiste a de la difficulté à les exprimer. Et même quand elle réussit à les 
exprimer, les proches et les professionnels refusent d’en tenir compte. 
Souvent, on dira que tel enfant autiste est agressif à cause de son autisme, 
alors qu'il a des douleurs chroniques liées à une blessure ou maladie qui est 
passée inaperçue et n’a pas été traitée. De nombreux adultes autistes ont 
témoigné avoir reçu des soins adéquats pour une telle blessure ou maladie 
des années plus tard, quand ils ont enfin réussi à trouver un professionnel 
qui a cru à leur douleur physique. 
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La plus grande fatigabilité des ST 
personnes autistes 


De multiples facteurs font en sorte que les personnes autistes sont sujettes à une plus grande fatigabilité que les 
personnes qui n’ont pas de déficits, de handicaps ou de maladies chroniques : 


+ Nos déficits font en sorte que nous devons compenser et cela exige beaucoup d'efforts, qui entraînent de la 
fatigue. 


+ Nous devons souvent consacrer beaucoup plus de temps pour faire les tâches absolument nécessaires à notre 
survie. Cela nous laisse moins de temps pour nous reposer. 


+ Nous voulons réussir, « comme tout le monde ». Nous mettons beaucoup d'efforts à essayer de réussir des 
choses qui sont impossibles ou qui vont être possibles, mais au prix d'efforts démesurés. Et donc, nous sommes 
épuisés en permanence. Nous avons aussi beaucoup de pression sociale de réussir, de « nous forcer », par des 
gens qui ignorent tout de la notion de situation de handicap. 


+ Nos anomalies sensorielles font que nous sommes souvent en état de surcharge et cela entraîne de la fatigue. 


+ Nous vivons beaucoup d'émotions négatives/inconfortables, par suite de nos déficits, de manières directes et 
indirectes. Qu'il s'agisse de la honte de ne pas réussir comme tout le monde ou de la culpabilité que nos proches 
souffrent de notre simple présence. Ou qu'il s’agisse de la détresse que nous vivons à cause du harcèlement, de 
l'intimidation, de la violence conjugale et de toutes les autres formes de violences dont nous sommes plus 
souvent sujets. Ou à cause du fait que nous ressentons les émotions vivement, tout en ayant de la difficulté à les 
identifier et à les nommer, ce qui nous laisse dans un état de détresse et de confusion. 


Emily Morson a publié un excellent texte intitulé « Why people with disabilities struggle with how far to push 
themselves (and when to Stop) » : 
https://medium.com/sticks-stones-and-adhd/why-people-with-disabilities-struggle-with-how-far-to-push-themselves- 
and-when-to-stop-6a8b82a0aa8a 

Je vous recommande aussi la lecture de la section 6.2 de mon livre L'adulte autiste, disponible gratuitement ici : 
https://archive.org/details/l-adulte-autiste/page/614/mode/2up. J'y explique les mêmes concepts qu'Emily Morson 
et je parle plus en détail de la fatigabilité chez la personne autiste. Voyez aussi la prochaine diapositive. 
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L'accumulation de fatigue 


Lisez la diapositive précédente, puis revenez à celle-ci. 


Les personnes autistes sont nombreuses à avoir des difficultés de sommeil : 
difficulté à s'endormir, difficulté à rester endormi, cauchemars. Bref, notre 
sommeil n’est pas nécessairement suffisant ni réparateur. 


Comme expliqué à la diapositive précédente (et dans les textes mentionnés), 
nous mettons aussi des efforts démesurés à tenter de réussir des choses 
impossibles ou très difficiles. 


Tout cela fait en sorte qu'avec les années nous accumulons de la fatigue et 
bien des adultes autistes vivent dans un état de fatigue chronique qui a des 
impacts négatifs sérieux sur leur santé physique, leur santé psychologique 
et réduit leurs capacités encore davantage. 


Je vous encourage vraiment à lire les pages 614 à 652 de mon livre l'adulte 
autiste, ici : https://archive.org/details/l-adulte-autiste/page/614/mode/2up 


J'y explique le phénomène de l'accumulation de fatigue de manière 
détaillée, puis il y a plusieurs sections qui présentent des moyens de 
diminuer la fatigue ou d'éliminer les causes de fatigue. 


Difficultés sensorielles et physiques > 
Difficultés physiques CC BY-NC-SA 4.0 2022 


La difficulté à planifier ou à exécuter ST 
des mouvements 


Une comorbidité fréquente de l’autisme est la dyspraxie. La personne est considérée 
maladroite. On dit qu’elle ne fait pas attention à ce qu'elle fait. 


En réalité, elle a un réel déficit de capacité à planifier et à organiser ses mouvements. 
Souvent, elle a aussi de la difficulté à estimer les distances et à savoir où se trouvent ses 
membres dans l’espace. 


C'est ce qui fait qu’elle échappe son verre d’eau, qu’elle se cogne aux murs et aux 
meubles, qu’elle ne réussit pas à attraper le ballon, qu’elle s’enfarge dans les escaliers, 
etc. 


La dyspraxie peut rendre très difficile l'exécution de toutes les tâches et activités. Elle 
entraîne une fatigabilité, car quand on fait de la dyspraxie on ne réussit pas à faire les 
gestes automatiquement, on doit réfléchir à chaque geste qui est difficile pour nous. Par 
exemple, quand je marche sur un terrain même juste légèrement accidenté, je dois 
regarder mes pieds pour ne pas m'enfarger. Quand je monte un escalier, je dois 
consciemment penser à lever mon genou suffisamment pour ne pas m’enfarger dans les 
marches. Mon cerveau devient épuisé quand je dois faire sur une longue période une 
activité qui implique des mouvements. C'est pourquoi je préfère les tâches 
intellectuelles. J'adore faire de la couture, maïs je deviens épuisée rapidement quand 
j'en fais et souvent je me retrouve en effondrement autistique. Pourtant, c'est mon loisir 
préféré, parce que ça utilise ma créativité et je peux porter le fruit de mon travail. 
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La difficulté à planifier ou à exécuter ST 
des mouvements 


La personne aura besoin de beaucoup plus de répétitions pour réussir à effectuer un 
mouvement. Et il se peut qu'elle ne réussisse jamais à l’apprendre et ait toujours besoin 
d'aide pour l’exécuter. 


J'ai réussi à apprendre plusieurs types de nage, mais au prix de grands efforts et d’une 
très grande motivation. J'ai dû suivre trois fois le cours sur le crawl. Et chaque fois que 
je nage le crawl, malgré des décennies de pratique, je dois réfléchir manuellement à 
chaque rotation de bras et respiration. 


Je ne peux pas apprendre un mouvement en observant une autre personne le faire. Je 
dois faire le mouvement, mais je n'ai aucune idée de comment le faire. Donc, j'ai 
souvent besoin qu'une personne « bouge mon bras » pour que je sente le mouvement et 
qu'ensuite je puisse le faire moi-même. Ce qui n’est pas simple étant donné que j'ai des 
difficultés sensorielles au niveau du toucher. 


Je me blesse souvent : chutes, collisions, coupures, brûlures. À cause de tout ça, j'ai 
souvent peur d'essayer un nouveau mouvement. Ce qui complique encore 
l'apprentissage de nouveaux mouvements. 


J'ai donc souvent l'air de « ne pas vouloir faire la tâche », alors que j'en suis 
sincèrement incapable, parce que je n'ai pas compris comment effectuer le mouvement, 
je suis trop fatiguée par le mouvement requis ou j'ai trop peur de me blesser. 
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La maladie, les blessures et la douleur 


À cause de nos anomalies sensorielles (entre autres au niveau de l’intéroception et de la nociception), de notre déficit 
de cohérence centrale et d’autres facteurs, nous avons souvent de la difficulté à percevoir que nous sommes fatigués, 
malades ou blessés. Il y a de nombreux témoignages de personnes autistes ayant marché plusieurs jours ou semaines 
en ayant une fracture à un os du pied ou de la jambe. Ces personnes ne ressentent presque pas la douleur. Ce qui ne 
veut pas dire qu'elles ne sont pas affectées par la blessure. Elles décrivent être épuisées, irritables, avoir la nausée et 
autres symptômes de malaise, mais elles ne se rendent pas compte que cela est lié à une blessure. Et je ne compte 
plus les parents qui m'ont raconté qu'il leur a fallu des semaines à s’apercevoir que c'était une otite qui avait rendu 
leur enfant autiste aussi peu coopératif et lui faisait constamment boucher ses oreilles. N'oubliez pas : nos 
comportements sont une forme de communication. Un nouveau comportement est susceptible d’être une tentative de 
communication, comme cet enfant qui touchait ses oreilles, ne sachant comment exprimer autrement la douleur 
causée par son otite. Et bien sûr, il avait une mauvaise humeur, parce qu'il ressentait une vive douleur en 
permanence. 


Parfois, nous ressentons un malaise, mais nous n’arrivons pas à identifier ce qui ne va pas. Par exemple, quand je suis 
malade, je suis souvent incapable d'identifier si j'ai de la douleur, à quel endroit, si je fais de la fièvre, si je fais de 
l’enflure, etc. Il me faut beaucoup plus de temps pour m'en apercevoir et même quand je m'en suis aperçue, je suis 
souvent incapable de mettre des mots sur ces symptômes. Et cela malgré que j'ai lu tous les livres de première année 
que lisent les étudiants de médecine. Je connais les mots, les divers symptômes, le fonctionnement normal des divers 
systèmes et organes du corps. Malgré cela, je suis impuissante à exprimer ce qui ne va pas ou il me faut des jours ou 
des semaines pour y arriver. 


Pareil pour la fatigue. Je ne ressens pas que je suis fatiguée avant d’être rendue au point d’en avoir la nausée et un 
mal de tête. C’est du tout ou rien. Mais les gens qui me connaissent bien réussissent à observer que je suis malade 
ou fatiguée, parce que mon comportement change. Je suis plus irritable, impatiente, intolérante aux stimuli 
sensoriels, confuse dans mes pensées, je fais des oublis, je cherche mes mots, mon expression faciale est différente, 
etc. Si vous aussi savez identifier les signaux de fatigue, de maladie ou de douleur de votre proche ou de votre client 
autiste, faites-lui savoir quand vous les observez. Vous pouvez aussi essayer de lui enseigner à reconnaître ses 
symptômes, mais il est possible que ses anomalies sensorielles l’empêchent de manière permanente de pouvoir 
percevoir certains symptômes. 
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La maladie, les blessures et la douleur 


Un autre problème que nous vivons, c’est que souvent notre manière d'exprimer notre souffrance n’est 
pas crue. Par exemple notre expression faciale ne correspond pas à ce que le médecin attend comme 
expression faciale d’une personne qui dit avoir une douleur de niveau 9. Ou parce que nous bougeons 
notre main même si un de ses os est cassé et donc le médecin ne soupçonne pas une fracture, on ne nous 
fait pas de radiographie ni aucun autre soin. Ou parce que nous n’arrivons pas à décrire verbalement le 
viol que nous avons subi de manière claire et ni les policiers ni le médecin ne nous croit et on refuse même 
de nous faire passer des tests d'ITSS et un test de grossesse. Ces situations sont arrivées à de 
nombreuses personnes autistes, ainsi que toutes sortes d’autres situations tout aussi déplorables. 


Une hyposensibilité à la douleur ou à la tension dans les tendons, ligaments et autres tissus musculo- 
squelettiques rend la personne plus vulnérable aux blessures. De même, une hyposensibilité aux 
changements de température rend la personne vulnérable aux brûlures (par exemple si la température du 
chauffe-eau est ajustée trop haut, elle peut se brûler dans le baïn ou la douche). La personne qui s’est 
blessée dans le passé à cause d’une anomalie sensorielle en faisant telle activité ou telle tâche pourra 
développer une anxiété ou une phobie par rapport à la tâche ou l’activité. Elle pourra « faire de 
l'opposition » quand on exige d'elle d’y participer. 


Une hypersensibilité à la douleur peut avoir les mêmes conséquences, parce que la douleur est une 
question de perception, bien plus qu’un fait objectivable. Une douleur perçue cause de la détresse, qu’elle 
soit proportionnelle ou pas à l’état physiologique réel. Par exemple, les douleurs fantômes que ressentent 
certaines personnes amputées. 


Finalement, même si la personne autiste perçoit et interprète correctement ses symptômes de maladie ou 
de blessure, elle peut être incapable de les communiquer de manière verbale (ou en utilisant sa méthode 
de communication alternative et augmentative habituelle). Les changements de comportement devraient 
donc tirer votre sonnette d'alarme et vous inciter à vous assurer que la personne n’est ni malade ni 
blessée ni trop fatiguée. 
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physiologiques 


Ll'interception est la capacité d'évaluer son activité physiologique : la 
faim, la soif, l’état des intestins, l’état de la vessie, la tension musculaire, les 
rythmes cardiaque et respiratoire, etc. 


Beaucoup de personnes autistes ont des anomalies au niveau de 
l’interception. Par exemple, telle personne ne ressent pas que sa vessie est 
pleine. Telle autre ne ressent pas la satiété (elle a toujours faim) ou la soif. 


Pour éviter de me retrouver déshydratée au point que j'en ai mal à la tête et 
la nausée, je dois noter des rappels de boire dans mon agenda ou 
programmer des sonneries de rappel dans mon téléphone. Je laisse aussi 
toujours une tasse ou une gourde bien en vue (voir la diapositive sur la 
permanence de l'objet). Je m'assure aussi de toujours aller à la toilette 
avant un trajet en véhicule ou une marche, étant donné que je ne saurai 
qu'à la dernière minute que ma vessie est pleine. 


Essayez de trouver des moyens alternatifs pour aider la personne à 
percevoir ce qu'elle ne perçoit pas. Et demeurez attentifs au signes 
externes que vous pouvez percevoir et nommer à la personne. 
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Difficultés émotives et santé mentale 


J'ai regroupé les difficultés émotives et de 
santé mentale qui peuvent nuire aux 
transitions en 2 catégories 


° Traumatismes / peurs / anxiété 
+ Divers 
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Difficultés émotives et santé mentale 


Même si vous ne soupçonnez pas que la 
difficulté de la personne à faire une 
transition ou à participer à une activité est 
liée à une difficulté émotive ou de santé 
mentale, je vous encourage à lire les 
diapositives qui suivent. 


Vous pourriez constater que certaines de ces 
situations s'appliquent à votre proche ou à 
votre client autiste, même s'il n’a pas de 
diagnostic au niveau de la santé mentale. 
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Traumatismes / peurs / anxiété 


Beaucoup de personnes autistes subissent des événements potentiellement traumatisants. En fait, 
plusieurs études ont démontré que nous subissons plus de violence, d'abus et de crimes que la 
population en général. Toutes les personnes sont susceptibles de nous faire subir de la violence : nos 
parents, notre fratrie, notre conjoint(e), nos collègues de classe ou de travail, notre enseignant(e), notre 
employeur, notre propriétaire, les bénévoles et les intervenant(e)s professionnels censés nous aider, etc. 

Toutes les formes de violences sont vécues par les personnes autistes : verbale, psychologique, 
sexuelle, monétaire, physique, etc. 


Par conséquent, il n’est pas rare que les personnes autistes aient développé des peurs excessives, de 
l’anxiété ou un traumatisme en lien avec des situations, des types de personnes, des stimuli sensoriels, 
des environnements, des tâches ou des activités. La personne autiste, même si elle est normalement 
capable de communiquer verbalement, peut être incapable de réussir à exprimer en mots qu’elle a une 
peur excessive, une anxiété paralysante ou un traumatisme. En plus, les personnes autistes peuvent 
avoir des symptômes observables de stress post-traumatiques différents de ceux des personnes 
neurotypiques. Et nos anomalies au niveau de certaines structures du cerveau (entre autres 
l’amygdale) font en sorte que nous sommes plus susceptibles de développer un traumatisme 
lorsqu’exposés à une situation potentiellement traumatisante. 


Une personne autiste qui a développé un traumatisme, une peur exagérée ou de l’anxiété débilitante a 
besoin de soutien psychologique professionnel. Assurez-vous qu’elle l’obtienne et soyez bienveillant, 
patient et compréhensif. Voyez ces textes pour un début d’information sur ce sujet : 


* The autistic brain & PTSD), par Dr. Natalie Engelbrecht, ND RP 
https://embrace-autism.com/the-autistic-brain-and-ptsd/ 


+ Does Autism Raise the Risk of PTSD, par Lauren Gravitz, journaliste scientifique 
https://www.scientificamerican.com/article/does-autism-raise-the-risk-of-ptsd/ 
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Anxiété de surcharge sensorielle et ST 
anxiété d'aversion sensorielle 


Voyez aussi la diapositive La surcharge sensorielle. 


La personne autiste connaît ses sources de surcharge sensorielle et ses aversions sensorielles (sources de 
dégoût sévère). Mais souvent, son entourage (proches, intervenants, enseignants, collègues de travail, 
employeur) ne la croit pas et l’oblige à s’exposer, sans aucun moyen de protection, à des stimuli qui vont causer 
une surcharge. La personne autiste sent son cerveau se désorganiser de plus en plus, elle demande de prendre 
une pause, de sortir de l’environnement, de porter ses lunettes soleil ou ses bouchons d'oreilles ou un autre 
accommodement. Les personnes refusent et même la ridiculisent de demander cela. 


Et ensuite, ces mêmes personnes vont blâmer la personne autiste de s'être retrouvée en effondrement autistique 
et « de ne pas avoir fait en sorte d'éviter l’effondrement autistique ». Cela nous arrive constamment. Et cela 
nous amène à développer une forte appréhension, une grande anxiété de nous retrouver à nouveau en surcharge 
et de nous faire encore blâmer d’avoir vécu ce moment de détresse. Parfois, c’est pire : nous sommes mis en 
contention ou en isolement ou autrement punis pour notre détresse. 


Auparavant, je voyais ces gens comme de véritables visages à deux faces. Seuls avec moi, ils m'obligeaient à 
subir une torture sensorielle, qui bien sûr déclenchait un effondrement. Et ensuite, quand les secours arrivaient 
ou quand une personne « enquêtait » pour trouver des moyens pour éviter que je me désorganise à nouveau, 
elles me blâmaient de ne rien avoir fait pour éviter l’effondrement et on les croyait. Maintenant, je comprends 
que ce type de personne confond accès de colère et effondrement autistique. Et par conséquent, elles portent le 
jugement que l'effondrement est une manipulation, une sorte de vengeance pour leur refus de répondre à ce 
qu'elles ont perçu comme un caprice (la demande de ne plus être exposé au stimulus sensoriel trop intense) 
parce qu'elles ne croient pas qu’une autre personne puisse avoir des perceptions sensorielles différentes des 
leurs. Elles ne sont pas malveillantes, elles sont simplement ignorantes au sujet de la grande diversité des 
perceptions sensorielles et du phénomène de la surcharge. Par contre, il y a des personnes à qui j'ai pris le 
temps de tout expliquer cela, en leur fournissant plein de documents scientifiques qui démontrent tout cela et 
qui malgré tout continuent à refuser d'accepter que leur perception de l’environnement physique ne soit pas 
universelle. 
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Anxiété de surcharge sensorielle et ST 
anxiété d'aversion sensorielle 


Les autres adultes autistes que je connais ont tous vécu cela et tenté d'informer ces gens. Etun 

certain pourcentage, les personnes qui sont ouvertes d'esprit, ont de l’empathie et sont bienveillantes 

envers autrui, changent ensuite d’attitude. Maïs un certain pourcentage ne changera pas. Et nous 

faisons ce constat dès l’adolescence, plus tôt encore pour certains d’entre nous. Ce qui nous laisse 

comme seules options : 

+ soit nous opposer à nous exposer à la surcharge (par exemple refuser de prendre notre douche si 
chaque goutte d’eau est pour nous comme un coup de poignard) et subir des sanctions (qui sont 
potentiellement beaucoup moins insupportables), 


- soit accepter de nous exposer à la surcharge et subir cette torture. 


Dans cet exemple, la personne essaiera probablement de retarder le plus possible le moment d'aller 
prendre sa douche et de la prendre le moins souvent possible. Pourtant, il y aurait plusieurs 
alternatives à la douche, si seulement ses donneurs de soins (parents ou autres) acceptaient de la 
croire que les gouttes d’eau sont une torture pour elle : 


- prendre un bain, 
* se rincer avec un pichet d’eau, 
- se laver avec des serviettes humides (similaires à celles utilisées pour les bébés). 


Ne soyez pas un tortionnaire, soyez plutôt créatif et trouvez avec la personne des solutions adaptées 
à son profil sensoriel. Et si vous manquez de créativité, posez des questions à la communauté des 
adultes autistes, ils sauront vous conseiller. 


Pour les difficultés liées à l'hygiène, j'ai conçu un outil qui est disponible gratuitement ici : 
https://archive.org/details/diagramme-hygiene/mode/lup 
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anxiété d'aversion sensorielle 


L'aide d’un(e) psychologue, d'un(e) ergothérapeute ou d’autres professionnels pourrait être utile si la 
personne a développé une anxiété sévère en lien avec la surcharge sensorielle ou en lien avec ses 
aversions sensorielles. 


Mais même si vous n'êtes qu'un simple être humain, vous pouvez aider la personne autiste pourvu que 
vous soyez doté de créativité, d'empathie, de bienveillance et d’un brin de GBS (gros bon sens) : 


- En trouvant des solutions, en collaboration avec la personne autiste, pour réussir à exécuter la tâche 
ou à participer à l’activité sans vivre une mauvaise expérience sensorielle : en éliminant le stimulus 
sensoriel problématique, en le minimisant, en utilisant des moyens de protection sensorielle, en 
prévoyant des pauses régulières dans un endroit adapté, etc. 

- En aidant la personne à comprendre que son anxiété à l’idée d'exécuter telle tâche ou à de participer 
à telle activité est causée par ses mauvaises expériences passées au niveau sensoriel, mais que grâce 
aux solutions que vous avez trouvées ensemble, elle ne vivra plus de mauvaise expérience sensorielle 
(ou qu’elle en vivra moins). 

* En réintroduisant la tâche ou l’activité progressivement, c’est-à-dire d’abord pour une courte durée 
ou d’abord faire seulement une partie de la tâche qui est moins difficile pour la personne autiste. 

Finalement, je veux préciser que donner des récompenses pour avoir effectué une tâche qui cause une 

surcharge sensorielle ou un dégoût sensoriel sévère : 

1)C'’est inutile, car la personne n’a pas un problème de manque de motivation, elle ressent une 
détresse en lien avec un stimulus sensoriel. 

2)Ça risque de briser le lien de confiance, car vous êtes perçu par la personne autiste comme étant 
manipulateur ou sadique. 
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Traumatisme en lien avec un objet, un ST 
environnement, un individu, etc. 


La personne peut avoir vécu un traumatisme et l'avoir associé à un objet ou à un environnement. 
Lorsque la transition implique d'utiliser l’objet ou d'aller dans l’environnement, le niveau de stress 
induit peut suffire à déclencher un effondrement autistique ou des symptômes de stress post- 
traumatique. 


Par exemple, un adulte autiste qui a été plusieurs fois traité de manière brusque, voire violente, 
par les policiers parce qu'il a vécu des effondrements autistiques dans des lieux publics peut avoir 
développé un traumatisme et se désorganiser à la seule idée d'aller dans ces lieux. 


Un enfant autiste qui a vécu de la violence psychologique de la part d’un(e) enseignant(e) ou 
d’un(e) intervenant(e) peut se désorganiser à la seule idée d'aller à l’école ou à une rencontre avec 
un(e) intervenant(e). Quelques exemples de cas vécus par de nombreuses personnes autistes : se 
faire culpabiliser pour ses incapacités liées à ses déficits, se faire insulter (paresseux, opposant, 
profiteur, etc.), se faire menacer (alors que ce que l’adulte exige de lui est hors de sa capacité). 


Ce ne sont que quelques exemples et qui ne sont malheureusement pas rares du tout. Juste parmi 
les quelques centaines d'adultes autistes avec qui j'ai été en contact direct, plus des 3/4 ont un 
traumatisme quelconque par rapport à l’école, à une catégorie d'intervenants, à une catégorie de 
services d'urgence ou au travail. Au point où certains ont des maladies non soignées depuis des 
mois ou des années, parce qu'ils ont trop peur d'aller consulter. Ce sont des adultes, alors 
imaginez comment un enfant autiste peut être terrorisé à l’idée de retourner à l’école s’il a été 
victime de violence de la part de ses collègues de classe (ce qui arrive à un nombre 
disproportionnel d'enfants autistes, parce qu'ils sont isolés et malhabiles au niveau social et donc 
des cibles faciles). 
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Traumatisme en lien avec un objet, un ST 
environnement, un individu, etc. 


L'aide d’un(e) psychologue (psychothérapie), d’un psychiatre (médication 
relaxante) ou d’autres professionnels pourrait être nécessaire si la personne a 
développé un traumatisme. 


Faites preuve d’empathie et de bienveillance. Et surtout, croyez une personne 
autiste qui dénonce une violence, un abus ou une négligence qu’elle a subi. La 
personne autiste peut s'exprimer d’une manière qui vous porte à croire qu'elle 
vous ment, mais cela est improbable parce que nous avons beaucoup de difficulté 
à manipuler et nous sommes très rigides quant à l'honnête. Une personne autiste 
qui gesticule, qui ne vous regarde pas dans les yeux, qui « se mêle dans ses 
explications » n’est pas en train de vous mentir, elle est juste en train d’être une 
personne autiste. Il s’agit là de symptômes de déficits autistiques. 


Lorsque vous soupçonnez que la personne autiste refuse de faire une tâche ou de 
participer à une activité en lien avec un individu, penchez du côté de l’excès de 
méfiance et de prudence. Les personnes autistes endurent souvent des choses 
inimaginables pendant de très longues périodes avant de s’en plaindre. Les 
adultes autistes peuvent n'avoir personne à qui dénoncer un abus. Les personnes 
autistes sont susceptibles de ne jamais avoir obtenu réparation si elles ont subi 
un abus ou une violence, parce que personne ne les a crus. 
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Peur d’échouer 


Certaines personnes autistes ont été valorisées uniquement ou 
principalement en fonction de leur intelligence, étant donné leurs 
déficits dans les autres sphères. 


Elles sont malhabiles dans les interactions sociales. La réussite dans 
toutes les sphères de la vie est dictée en grande partie par les habiletés 
sociales, que ce soit à l’école, au travail, en amitié, en amour et même 
dans les loisirs. Elles sont aussi malhabiles physiquement. Ne reste 
plus que « l'intelligence » à valoriser. 


Parfois aussi, le parent survalorise l'intelligence de son fils ou de sa fille 
parce qu'il n'accepte pas que son fils ou sa fille ait des déficits et donc il 
s'intéresse seulement à ses forces. 


Les personnes autistes qui ont grandi dans ce climat peuvent avoir 
développé une peur de l'échec. Le monde est chaotique et le risque 
d'échec y est élevé et bien réel. Ces personnes ont peur d’être jugées 
stupides si elles échouent ou se trompent et d’ainsi perdre la seule 
valeur qu'elles ont pour leurs proches (leur « intelligence »). 
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Peur d’échouer 


La peur d’échouer de la personne autiste peut aussi être causée par des attentes irréalistes de son 
entourage. La personne préfère ne rien faire, car elle sait qu’elle sera jugée sévèrement (parfois même 
punie) ou en tout cas, qu’elle décevra son entourage, à cause de son échec inévitable. 


Le parent ou l'intervenant doit avoir des attentes réalistes et accepter que la personne autiste reste 
toujours en situation de handicap. FEtre en situation de handicap, ça veut juste dire qu’on est 
désavantagé par rapport aux autres personnes. Il n’y a rien de « mal » à être désavantagé, c’est un 
état de fait, tout simplement. Ça n’a rien de « moralement mal », ça ne fait pas de toi « une mauvaise 
personne ». Je suis effectivement désavantagée dans de nombreuses situations, à cause de mes 
difficultés cognitives (fonctions exécutives, mémoire), sensorielles, de communication, de dyspraxie, 
etc. C'est pourquoi je n’ai pas peur de me qualifier de personne handicapée ou de personne en 
situation de handicap et de nommer mes besoins d’accommodements, de soutien, d'accompagnement, 
de formation supplémentaire, etc. 


Même si je réussis à accomplir certaines choses avec du soutien ou des accommodements, je ne réussis 
toujours pas à les accomplir « normalement ». Si on m'enlève mon soutien ou mon accommodement, 
je ne réussis plus. Et c’est une bataille perpétuelle pour conserver son soutien et ses 
accompagnements. Même les intervenant(e)s s’imaginent quand ils te voient réussir telle tâche avec du 
soutien ou un accommodement que « maintenant elle est capable de réaliser cette tâche, on peut lui 
enlever son soutien/accommodement ». Je réussissais grâce au soutien/accommodement... 


Il faut accepter que la personne a des limitations qui vont empêcher totalement ou limiter fortement sa 
capacité à réussir certaines choses. Il faut accepter que certaines choses pourront être réussies 
seulement à un coût déraisonnable et totalement disproportionné par rapport à ses pairs, tant pour sa 
santé physique que mentale. Et ça, même avec des décennies d'expérience, des accommodements et du 
soutien. 
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Peur d’échouer 


Quelques pistes de solution 


+ Normaliser la peur de l'échec et d'expliquer comment on peut diminuer cette peur. 
Par exemple, il peut être nécessaire d'expliquer à la personne autiste pourquoi son 
parent a survalorisé son intelligence. Ça a aidé beaucoup de personnes autistes de 
comprendre pourquoi et à quel point c’est difficile pour un parent d’avoir un enfant 
qui n’est pas considéré « normal » et « valide ». Expliquez à la personne que dans 
bien d’autres familles et milieux, l'expérience et la compétence sont plus valorisées 
que l'intelligence. Avec cette nouvelle perspective, on peut se tromper et échouer, car 
ça fait partie du processus d'apprentissage, d'acquisition d'expérience et de 
compétence. 


- Expliquer que quand on est dans une situation d'incapacité ou de limitation, c’est 
attendu qu'on ne pourra pas atteindre le même niveau de réussite que ses pairs et que 
c'est correct que les humains aient des forces et des faiblesses variées. 


* Pour lui donner l’opportunité de se construire une meilleure estime de soi, commencer 
par favoriser les situations où les chances de réussite de la personne autiste sont au 
moins égales à ses pairs. 


* Introduire lentement des situations où l’on sait que les déficits de la personne 
causeront des difficultés ou des incapacités, tout en donnant du soutien et des 
accommodements. 
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Peur de ne pas pouvoir revenir à ST 
l'activité préférée plus tard 


J'ai de la difficulté à me projeter dans le futur. 


Alors même si on me dit que je pourrai revenir à mon activité préférée 
plus tard, c’est très abstrait pour moi comme idée, ça ne me rassure 
pas. 


Parfois, je manipule mon cerveau en prévoyant une activité 
moyennement agréable après l’activité préférée et l’activité que je n'ai 
pas envie de faire. La transition est ainsi moins brutale. Dans l’ordre, 
ça donne : 


1)Activité 10/10 (préférée) 

2)Activité tampon 6/10 

3)Activité indésirable 1/10 

4)Si possible, une autre activité plutôt agréable 6/10 ou plus. 


Voyez la diapositive « Absence de notion de passage du temps » pour 
d’autres stratégies. 
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Divers 


La communauté autistique vit beaucoup de difficultés de santé mentale. Des études ont 
démontré que les personnes autistes sont 4 fois plus susceptibles de vivre un épisode dépressif 
que les personnes neurotypiques. Et que les personnes autistes sont de 2,5 à 9 fois plus 
susceptibles de décéder par suicide que leurs pairs neurotypiques. Une étude de Cambridge a 
révélé que 10% des personnes décédées par suicide avaient de forts traits autistiques, même si 
elles n'avaient pas de diagnostic. Des études ont aussi démontré que nous sommes plus 
souvent victimes de violence conjugale, de crimes en tous genres, de congédiements illégaux 
et de toutes sortes d’autres situations de vie difficile. Quelques études ont démontré que nous 
mourrons plus tôt que nos pairs neurotypiques. 16 ans plus tôt d’après une étude de Suède, 
un pays qui a pourtant un excellent système de soins de santé et de services sociaux. Les 
causes de décès précoces des personnes autistes rapportés par les études sont la plupart du 
temps : suicide, maladies cardiaques et épilepsie. Plusieurs études ont aussi démontré une 
prévalence beaucoup plus élevée de maladies psychosomatiques chez les personnes autistes. 

C'est-à-dire des maladies physiques, mais qui ont parmi leurs causes principales des facteurs 
de santé psychologique. 


Protéger la santé mentale de vos proches ou clients autistes devrait donc être une priorité plus 
importante que « les rendre indiscernables de leurs pairs neurotypiques ». Cela implique 
parfois d'accepter que votre famille ou votre client autiste ne répondra pas à toutes les normes 
sociales. Que votre famille ou votre client autiste n'aura pas toujours l'approbation de 
conformité à la normalité de la part de son voisinage, de la famille élargie, etc. 


n Difficultés émotives et santé mentale CC BY-NC-SA 4.0 2022 


ST 


Divers 


Les parents d'enfants autistes vivent aussi beaucoup de difficultés 
de santé mentale : dépression, burn-out, anxiété, etc. À essayer de 
tout faire « normalement », « parfaitement », alors qu’on a un 
enfant qui a des déficits et donc des limitations qui rendent la 
« normalité » et la « perfection » impossibles, bien sûr on 
s'épuise. 

Lorsque la personne autiste a de la difficulté à faire quelque chose 
« normalement », demandez-vous toujours : est-ce que ce que je 
souhaite est vraiment vital à la survie à court ou à long terme de la 
personne autiste? Si la réponse est non, accordez-vous un peu de 
répit et acceptez que certaines choses ne soient pas faites dans votre 
maison ou qu'elles soient faites différemment et que c’est correct. 
Demandez-vous s’il est possible de faire la tâche autrement 
(accommodement/accompagnement) ou si une autre personne que la 
personne autiste pourrait faire la tâche (délégation/soutien). 
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Divers 


Les personnes autistes de tous âges sont plus susceptibles de subir de l’intimidation, du 
taxage, du harcèlement, toutes les formes de violence (psychologique, verbale, physique, 
sexuelle, économique, etc.). Il y a de nombreuses raisons qui expliquent cela 


* Peu ou pas d’ami(e)s pour nous défendre et protéger. 


+ Faible compréhension des techniques de manipulation et des autres techniques 
psychologiques. Et donc, impossibilité de nous en protéger. 


- Difficultés à communiquer, à argumenter, mais aussi à dénoncer les abus et violences. 
Nous ne sommes pas crus quand nous dénonçons, parce que nous ne regardons pas dans 
les yeux, nous racontons les faits de manière décousue, nous gesticulons beaucoup et nos 
expressions faciales ne correspondent pas nécessairement à celles attendues en fonction 
de nos paroles. 


- Nous sommes faciles à repérer pour les personnes malveillantes. Nos postures, nos 
expressions faciales, nos stéréotypies, nos particularités langagières, nos réactions hors 
normes aux stimuli sensoriels et aux imprévus, tout cela est très visible. Et impossible à 
cacher totalement. 


Bref, nous sommes des victimes idéales. Lorsqu'une personne refuse d’aller quelque part, 
assurez-vous que ce n’est pas par peur de vivre de la violence. Et si elle dénonce, croyez-là 
même si ses propos semblent invraisemblables. Faire de la manipulation et de la diffamation 
ne nous passe même pas par l'esprit Nous ne comprenons même pas comment cela 
fonctionne. 


ie] Difficultés émotives et santé mentale CC BY-NC-SA 4.0 2022 


ST 


Dépression et apathie 


Les personnes autistes vivent souvent des épisodes de dépression. Il est difficile de 
rester plein d’entrain et d'espoir quand on vit constamment des échecs. Quand on voit 
les autres avancer dans la vie pendant que nous faisons du surplace. Quand on vit au 
quotidien de la violence simplement parce qu’on est « différent » et qu’on déclenche la 
réaction d’aversion à l'étrange des autres ou leurs mécanismes de défense 
psychologique. 


Comme toutes les personnes dépressives, nous devenons alors apathiques et il peut être 
très difficile de nous mettre en action. Surtout que nous avons déjà de la difficulté à 
nous mettre en action, même sans état dépressif. 


La dépression passe parfois inaperçue chez la personne autiste et donc on ne lui offre 
pas de soutien ou de traitement. Les symptômes de dépression sont souvent niés ou le 
professionnel les catégorise comme des manifestations autistiques. Par exemple, au lieu 
de s’apercevoir que l'adolescent autiste qui se fait intimider à l’école refuse de se lever 
le matin, ne mange presque plus, ne se lave plus, ne fait plus aucune de ses tâches 
ménagères est en état dépressif, le médecin dira que « c’est à cause de son autisme ». 


Paul de Autism From the Inside a publié une excellente vidéo sur comment sortir de la 
dépression quand on est autiste : https://youtu.be/hnzYKfCe3fk Vous trouverez de 
nombreuses vidéos de qualité sur cette chaîne, sur le sujet de l'intelligence émotionnelle 
entre autres. 


n Difficultés émotives et santé mentale > Divers CC BY-NC-SA 4.0 2022 


L'évitement pathologique des T 
demandes > 


De plus en plus de professionnels à l'échelle mondiale reconnaissent le « syndrome d’évitement 
pathologique des demandes » comme un sous-type du trouble du spectre de l'autisme. Mais certains 
cliniciens considèrent que ce syndrome devrait plutôt être distingué complètement du spectre de l'autisme. 
Ce syndrome ne figure ni au DSM-5 (classification américaine des troubles mentaux) ni au CIM-10 
(classification internationale des maladies et traumatismes), mais il est beaucoup discuté en Angleterre et en 
Europe en général. 


Les caractéristiques sont un refus persistant de la personne faire ce qu’on lui demande, même des choses 
qu'elle aime faire. Ceci est un résumé extrême d’un sujet qui demanderait un livre à lui seul. 


L'interprétation des cliniciens est que la personne est très anxieuse et que sa manière de gérer son anxiété 
est de contrôler tout ce qu'elle peut contrôler, y compris refuser de faire ce qu'on lui demande. 


Ce qui ressemble beaucoup à ce que l’ensemble des personnes autistes vivent, mais à un degré plus extrême. 
C'est-à-dire que si vous avez lu plusieurs diapositives de cette présentation, vous avez sûrement remarqué 
un thème récurrent : la personne a de la difficulté à effectuer la transition parce que quelque chose lui cause 
du stress ou de l’anxiété et c’est ce stress/anxiété qui la rend incapable d'effectuer la transition. 


Si vous comprenez l'anglais, je vous recommande vivement ces vidéos : 
Orion Kelly sur le sujet du syndrome d’évitement pathologique des demandes : https://youtu.be/IInOsxe2Lo4 


Stephanie Bethany explique dans sa vidéo sur le burnout autistique le lien entre les anomalies au niveau de 
l’amygdale (partie du cerveau) des personnes autistes et leur anxiété élevée, ce qui peut vous aider à 
comprendre de quel niveau d’anxiété on parle ici et d’à quel point cela affecte les capacités de la personne : 
https://youtu.be/Js55XSL-Kkc 


Elle a aussi une vidéo spécifiquement sur l’évitement pathologique des demandes : 
https://youtu.be/VRio3dp5zZM 
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Manque de confiance en ses capacités 


Certains parents deviennent surprotecteurs quand ils ont un enfant qui a des 
déficits. Ils ne permettent pas à l'enfant de s’exposer au monde réel, 
d'essayer des choses par lui-même. Une personne autiste qui a grandi dans 
ce climat peut être convaincue qu'elle est incapable de faire des choses 
qu'elle a pourtant la capacité de faire. 


L'autre extrême est aussi fréquent : le parent veut à tout prix que son enfant 
réussisse à tout faire comme les autres enfants. L'enfant est continuellement 
poussé à faire des choses qui sont de manière évidente impossible à réussir. 
Il échoue constamment et il acquiert la conviction qu'il ne peut rien réussir. 


Le manque ou l'absence de confiance en ses capacités est donc assez 
fréquent chez les personnes autistes. Même lorsque nous sommes rendus 
adultes, nous échouons quotidiennement à réussir des choses « simples » et 
attendues de la part d’un adulte. Et nous avons souvent besoin de demander 
de l’aide, de l'accompagnement, de la formation supplémentaire, des 
instructions plus détaillées, des accommodements. Alors, nous avons de la 
difficulté à croire que nous sommes « capables », « valables » et 
« utiles ». 
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Manque de confiance en ses capacités 


Demandez à la personne autiste si elle croit être capable ou pas de faire la tâche 
ou participer à l’activité. Ne présumez pas qu'elle se croit incapable. Les 
intervenant(e)s s’imaginent souvent cela, alors que c’est une difficulté 
sensorielle ou cognitive qui m'empêche de la faire. 


Si la personne manque de confiance en ses capacités, l'idéal est de procéder par 
petites étapes. Expliquez la tâche de manière précise et explicite, en utilisant 
des visuels et en faisant des démonstrations. Rassurez la personne que vous 
allez faire la tâche avec elle tant qu’elle aura besoin d'accompagnement. 


Mettez en place les accommodements nécessaires, par exemple assurez-vous 
qu'il n'y a pas aussi une difficulté au niveau sensoriel ou une difficulté à 
mémoriser les étapes ou les mouvements. Adaptez le plus possible 
l’environnement d'exécution de la tâche en fonction des anomalies sensorielles 
de la personne. 


Une personne en surcharge sensorielle est très stressée, elle n’est pas en 
mesure d’apprendre, surtout si elle manque de confiance en soi. Assurez-vous 
que toutes les autres causes possibles de difficulté de transition ont été 
explorées. 
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Niveau d’anxiété basal élevé 


À cause de nos anomalies sensorielles et de nos particularités cognitives, 
nous avons l'impression que le monde est un endroit chaotique, dépourvu de 
sens et de logique. Cela fait en sorte que notre niveau d’anxiété basal est 
plus élevé que chez les personnes neurotypiques. 


Imaginez que vous sachiez que vous n'êtes pas capable de réagir aux 
imprévus dans un monde où les imprévus sont constants. Imaginez que 
vous êtes envahis de vagues d'émotions auxquelles vous ne comprenez rien 
et que vous y réagissez par de la panique et que cela vous cause toutes 
sortes de problèmes relationnels. Imaginez que vous n'arrivez pas à 
demander de l’aide à cause de vos difficultés de communication ou parce 
que vous n'avez pas d’ami(e)s à qui demander de l’aide. Ne seriez-vous pas 
aussi anxieux ? 


S'ajoute à cela la forte prévalence chez les personnes autistes de dyspraxie 
(difficulté à planifier et à exécuter les mouvements), d’épilepsie, d’autres 
troubles d'apprentissage (troubles en DYS), de faible estime de soi, de faible 
confiance en soi. L'anxiété est souvent tellement élevée chez les personnes 
autistes qu'elle devient réellement paralysante. 
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Niveau d’anxiété basal élevé 


Que peut-on faire pour aider la personne autiste à diminuer 
son niveau d’anxiété? Bien sûr, il y a toutes les solutions 
neurotypiques qui valent le coût d’être essayées, mais je vous 
garantis qu'elles ne vont pas « régler le problème ». Elles 
peuvent au mieux améliorer un peu le confort de la personne : 


* Relaxation, méditation (attention : peut empirer l'anxiété 
chez les personnes qui ont des traumatismes, ce qui est plus 
fréquent parmi la population autiste que parmi la population 
générale). 


. Tisanes, huiles essentielles et autres relaxants naturels. 
+ Médicaments anxiolytiques. 


La vraie solution, c’est de réduire les sources d’anxiété à la 
base. 
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Niveau d’anxiété basal élevé 


Il y a quatre niveaux sur lesquels on peut agir pour diminuer les sources d’anxiété et ils 
consistent tous à rendre le monde plus prévisible et à éviter les surcharges : 


+ Au niveau sensoriel, pensez à limiter les sources de surcharge sensorielle et à pallier aux 
anomalies sensorielles. 


+ Au niveau social, cessez d'insister sur la spontanéité. Elle est incompatible avec notre style de 
pensée et nos déficits cognitifs. Acceptez que la personne utilise des scripts d'interactions et 
faites des efforts pour être prévisible dans vos interactions avec la personne autiste. 


+ Au niveau cognitif, acceptez que la personne a besoin d'horaires, de séquences, de routines, 
même si elle est incapable de les créer et de les utiliser sans soutien. Expliquez le 
fonctionnement du monde d’une manière très concrète et logique. Utilisez des schémas et 
d’autres visuels pour expliquer. 


+ Au niveau de la communication, n'hésitez pas à recourir aux formes de communication 
alternatives et augmentatives. Utilisez vous-mêmes ces formes de communication, pour 
montrer par l'exemple que toute forme de communication est valide. Nommez clairement vos 
besoins, vos attentes et vos intentions. 


Cela impliquera parfois de ne pas faire une tâche ou de ne pas participer à une activité. Évaluez 
vos priorités. Questionnez-vous sur ce qui est absolument nécessaire à la survie. Demandez- 
vous s’il est possible de faire la tâche autrement (accommodement/accompagnement) ou si une 
autre personne que la personne autiste pourrait faire la tâche (délégation/soutien). 
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Le ridicule ne tue pas, mais. il démolit 


S'être fait ridiculiser ou blâmer de ses déficits ou des conséquences de ses déficits peut faire 
en sorte que la personne évite, refuse d'effectuer telle tâche qu'elle sait impossible ou très 
difficile à exécuter à cause de ses déficits. 


Nous sommes aussi souvent ridiculisés ou blâmés quand nous demandons des 
accommodements ou du soutien pour effectuer une tâche qui est difficile à cause de nos 
déficits. 

À la longue, la personne autiste peut abandonner, décider qu’elle n’essaiera plus. Elle sait 
qu'elle va échouer sans aide et se faire ridiculiser. Et que si elle demande de l’aide elle va 
aussi se faire ridiculiser. Alors, elle ne fait rien. 


Une personne qui n’a pas de déficits et donc pas d’incapacités peut aussi se faire ridiculiser 
parce qu’elle n’a pas réussi à faire telle chose ou à participer à telle activité. Mais, cette 
personne pourra pratiquer, s'améliorer et éventuellement réussir. Elle aura ainsi 
éventuellement la reconnaissance et l'acceptation des autres. 


La personne qui a des déficits et donc des incapacités a réellement des limites. Même si elle 
pratique, même si elle essaie de s'améliorer, elle va rencontrer, quotidiennement, des 
situations dans lesquelles aucune quantité de pratique ne pourra lui permettre de réussir. Par 
exemple, je n'ai pas suffisamment de mémoire de travail pour réussir à effectuer du calcul 
mental. Cela fait 40 ans que j'essaie d’y parvenir. J'y travaille très fort, je vous assure que j'ai 
été toutes ces années très motivée à y parvenir. Parce que souvent je me suis aperçue que 
telle caissière de l’épicerie profite du fait que je ne sais pas compter la monnaie. Ou que cela 
me coupait des opportunités d'emploi et bien d’autres choses. 
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Le ridicule ne tue pas, mais. il démolit 


Depuis 3 ans, j'ai enfin accepté que je ne suis pas capable de faire du calcul mental parce que 
j'ai un déficit de mémoire de travail et qu'il en est ainsi. Mais si vous saviez le nombre de fois 
que les gens ont ri de moi parce que je n’arrivais pas à faire un calcul mental « simple ». J'ai 
dû faire le deuil de beaucoup d’autres choses que j'ai passé ma vie à dépenser des quantités 
invraisemblables de temps et d'efforts à essayer de réussir. Ces deuils ont été difficiles à faire 
et m'ont obligée à repenser ma perception de moi-même, mon image de moi-même, à trouver 
de nouvelles bases à mon estime de moi, à ma confiance en moi. 


Les personnes autistes sont nombreuses à avoir une faible estime de soi et peu ou pas de 
confiance en soi. Elles savent qu'elles ont des déficits et des incapacités. Elles savent qu’elles 
ne réussissent pas à réagir aux imprévus, à faire face aux changements, à répondre aux 
attentes sociales, etc. Elles ont vécu bien plus d'échecs impossibles à surmonter que vous. 
Alors, assurez-vous que les personnes présentes lors de l'exécution de la tâche ou de l’activité 
ne ridiculisent pas la personne autiste. 


J'ai souvent vu des membres de la famille, des collègues de classe ou de travail, des 
colocataires, des moniteurs/instructeurs en tous genres et même des intervenant(e})s 
professionnels ridiculiser une personne autiste pour ses incapacités, en présence de la 
personne autiste. J'ai aussi souvent entendu des intervenant(e)s ridiculiser une personne 
autiste dans le corridor, alors que j'attendais pour voir mon intervenante au CLSC ou au CRDI. 
Or, ces personnes autistes qu'ils ridiculisaient sont mes ami(e)s et j'ai les mêmes difficultés 
qui étaient ridiculisées par les intervenant(e)s. Imaginez comment je me suis sentie.… 
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Le besoin de réussir par soi-même 


La personne autiste peut refuser votre aide pour effectuer la transition, même si elle est 
consciente d’en avoir besoin. 


Les personnes qui n’ont pas elles-mêmes de déficits, d’'incapacités, ne réalisent pas à quel 
point il est difficile de toujours avoir besoin d'aide. De toujours devoir en demander. Mais 
aussi, de toujours devoir en accepter. 


Souvent, j'aimerais vraiment pouvoir faire telle chose par moi-même, sans soutien, sans aide, 
sans accompagnateur. Parce que toujours devoir avoir de l’aide pour réussir à « faire comme 
tout le monde » et pour faire des choses « simples et faciles », ça affecte ma confiance en 
moi, mon estime de moi et mon image de moi. 


Mais aussi parce que je suis souvent à bout de toujours me faire juger par les gens parce que 
j'ai besoin d’aide. On me juge « idiote », « stupide », parce que j'ai besoin d’aide pour 
réaliser telle chose « facile ». La personne m'infantilise ensuite ou elle me traite d’une 
manière qu'elle ne traiterait même pas un animal. 


Souvent aussi, j'en ai assez de demander de l’aide, mais je sais que je ne peux effectuer la 
tâche sans aide. J'en ai assez de me faire ridiculiser ou blâmer de demander de l’aide, alors je 
ne fais pas la tâche. 


J'ai publié un texte sur la difficulté de s’aimer quand on est autiste. Il se trouve ici : 


pu //minitechno.info/S aimer%20quand%200n%20est%20autiste.pdf?fbclid=IwARIYNiMkfaY 
AF6GSgkVjnF2V21bOjIUeHzyMHRSZrWp8Av z-71ApXWxvPmA 


Éventuellement, je vais le mettre sur le site Archive.org, alors vérifiez à cet endroit si le lien ne 
fonctionne plus. 
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Conclusion 


Si vous avez envie d'en apprendre plus sur l’autisme, je vous encourage à consulter les livres, 
blogues, vlogues, conférences, documentaires et autres œuvres produites par des personnes autistes. 


Mon blogue : 

https://wWwww.facebook.com/AdulteAutiste 

Mon livre et mes outils cliniques sont disponibles sur Archive.org : 
https://archive.org/search.php?query=creatorX3A%22Isabelle+Faguy%22 


Vous trouverez dans mon livre, à la section 7.1, des liens vers des centaines d'oeuvres produites par 
des personnes autistes. 


La FQA (Fédération québécoise de l'autisme) a une liste de témoignages : 
https://wWww.autisme.qc.ca/comprendre/temoignages.html 


L'Association Francophone de Femmes autistes est une source intéressante pour les sujets touchant 
les femmes autistes : https://femmesautistesfrancophones.com/ 


L'Autistic self advocacy network est une des rares associations réellement « pour » l'autisme : 
https://autisticadvocacy.org/ 


Autscape est une conférence annuelle (maintenant accessible aussi en virtuel), organisée par des 
adultes autistes, avec conférenciers autistes (dont plusieurs ont des professions telles que médecin, 
travailleur social, enseignant, etc.), vous trouverez les diaporamas de nombreuses conférences des 
années précédentes : 


http://wWwww.autscape.org/previous 
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Licence 


Il s'agit d'un résumé lisible par l'humain (et non d'un substitut) de la licence. Pour le texte officiel de la 
licence, voir : https://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/4.0/legalcode 


Vous êtes autorisé à : 
* __ Partager — copier, distribuer et communiquer le matériel par tous moyens et sous tous formats 
* Adapter — remixer, transformer et créer à partir du matériel 


L'Offrant ne peut retirer les autorisations concédées par la licence tant que vous appliquez les termes 
de cette licence. 


Selon les conditions suivantes : 


° Attribution — Vous devez créditer l'Œuvre, intégrer un lien vers la licence et indiquer si des 
modifications ont été effectuées à l'Oeuvre. Vous devez indiquer ces informations par tous les moyens 
raisonnables, sans toutefois suggérer que l'Offrant vous soutient ou soutient la façon dont vous avez 
utilisé son Oeuvre. 


* Pas d'Utilisation Commerciale — Vous n'êtes pas autorisé à faire un usage commercial de cette 
Oeuvre, tout ou partie du matériel la composant. 


* Partage dans les Mêmes Conditions — Dans le cas où vous effectuez un remix, que vous transformez, 
ou créez à partir du matériel composant l'Oeuvre originale, vous devez diffuser l'Oeuvre modifiée 
dans les mêmes conditions, c'est-à-dire avec la même licence avec laquelle l'Oeuvre originale a été 
diffusée. 


Pas de restrictions complémentaires — Vous n'êtes pas autorisé à appliquer des conditions légales ou 
des mesures techniques qui restreindraient légalement autrui à utiliser l'Oeuvre dans les conditions 
décrites par la licence. 
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